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“El papel del médico es aliviar el dolor,
no solo cuando dicho alivio

puede conducir a la curacién,

sino también cuando puede ofrecer

una muerte tranquila y sin problemas,
poniendo asi fin al sufrimiento

y a la agonia de la muerte”.

Sir Francis Bacon.

“Solo el tiempo y la evolucidn de las conciencias
decidiran si mi peticién era razonable o no”.

Ramon Sampedro.
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INTRODUCCION

En las sociedades modernas estamos habituados a tomar decisiones sobre diversos aspectos
de nuestras vidas: desde qué vamos a estudiar y donde vamos a vivir hasta si queremos o no tener
hijos, 0 dénde pasaremos nuestras proximas vacaciones. Y, sin embargo, la muerte, que es la Gnica
parte inevitable de nuestra existencia, es un terreno que por largo tiempo ha sido vedado de la

posibilidad de decidir.

No obstante lo anterior, el debate sobre la muerte, y especialmente sobre la capacidad que

tengamos de manejarla en nuestros términos, se ha abierto durante las ultimas décadas.

Desde hace veintidos afios existen legislaciones en el mundo que acogieron alguna de las
modalidades de la muerte médicamente asistida, aunque siguen siendo pocos los paises que han
optado por aquello. El tabl sobre la muerte se ha ido levantando gradualmente, y cada vez es mas
comun que los ciudadanos de las sociedades contemporaneas apoyen tales iniciativas, se cuestionen

su prohibicion y tengan expectativas sobre decidir los términos de su partida.

Es un debate complejo, por cierto. Uno en el que se suelen mezclar concepciones politicas,
ideologicas, religiosas y morales, y en el que conceptos como “autonomia” o “dignidad” suelen
utilizarse tanto por defensores como opositores de la asistencia para morir, muchas veces con

significados opuestos.

En un pais como Chile, donde no hay organizaciones sociales fuertes o un lobby poderoso
a favor de la muerte asistida, han sido las experiencias personales de quienes han solicitado morir
debido a enfermedades insalvables y dolorosas las que han impulsado la conversacion en la

ciudadania y cada tanto revitalizan una lenta discusion en el Congreso que lleva ya dieciocho afios.

Para este reportaje conversé con cuatro mujeres cuyas vidas o las de sus cercanos se han
visto golpeadas por dolencias que el cuerpo humano apenas es capaz de aguantar. Son casos que,
con sus detalles y matices, presentan muchas similitudes entre si, que muestran situaciones limites

tan dolorosas como desafiantes, y que ponen en evidencia la necesidad de la articulacién de una



respuesta politica que se haga cargo de aquellos casos en que la medicina y los cuidados paliativos

se han mostrado insuficientes.

Ademas, me contacté con una serie de académicos, médicos, sacerdotes y legisladores para
presentar los hechos que narro y las posiciones que explico con la mayor fidelidad y ecuanimidad

posible.

Como es de imaginar, tengo una opinién al respecto, motivada en parte por mis propias
experiencias personales y convicciones sociales, politicas y religiosas, asi como por la extensa
investigacion que realicé y las conversaciones que mantuve con las fuentes del reportaje. No
obstante, mi intencién no es hacer activismo ni presentar una mirada simplista del asunto, sino dar
cuenta de las diversas perspectivas, mostrar como se han presentado esos argumentos durante los

ualtimos afios y difundir los testimonios de quienes han decidido partir en algin punto de sus vidas.

Este reportaje es una invitacion a tomarnos la discusion sobre la muerte asistida con
seriedad, a dejar de lado los prejuicios y las ideas preconcebidas, y a intentar ponernos en los
zapatos de quienes han vivido situaciones de salud terribles, para entender por qué alguien decidiria

morir y qué esta pidiendo de la sociedad.



CAPITULO I:

¢DE QUE HABLAMOS CUANDO HABLAMOS DE EUTANASIA?

Ofelia Sanchez siente que lleva diez afios muerta. Sus documentos oficiales de identidad

marcan que tiene 34, pero ella es clara: fallecié una mafana de enero de 2014.

Su nombre es otro, pero solo aceptd aparecer en este reportaje si no ocupaba sus datos
verdaderos. Aunque parte de ella desea que se conozca su caso, siente temores profundos respecto

de lo que podria conllevar la exposicion publica.

En 2014 Ofelia estudiaba Psicologia en una universidad del norte grande. Acababa de sacar
fotocopias en una libreria local y transitaba en bicicleta por una calle poco concurrida de la ciudad,
cuando ocurrio el impacto que fracturd su vida para siempre. Un auto aparecio por su espalda, se

la llevo por delante y se dio a la fuga en cosa de segundos.

“Sali volando y choqué con un muro -recuerda hoy, desde la casa donde pasa las 24 horas
del dia, los siete dias de la semana-. Se me desfiguroé la cara; me rompi una clavicula; mis costillas
entraron dentro de un pulmon, lo que me produjo un derrame. Perdi todos mis dientes, se me

fracturaron cuatro vértebras y tuve una lesion medular bastante severa”.

En esas circunstancias, que Ofelia Sanchez haya sobrevivido fue un milagro. Uno
propiciado por una conocida de su madre que iba pasando por el lugar del suceso y que, alertada

por su estado, tomd el celular de Ofelia, llamo6 a una ambulancia y dio aviso a su familia directa.

“Mi papa pens6 que estaban bromeando, que era un tipo de estafa. Imaginate el golpe que
sufrieron cuando llegaron con mi mama a Urgencias y tenia el rostro completamente destruido”,

afirma.

Estuvo hospitalizada cerca de cinco meses, pero el proceso de recuperacion fisica y

emocional tomé mucho mas tiempo.

Mientras rememora cémo fue que el equipo médico reconstruyd su cara, Ofelia sefiala

algunas de las cicatrices que le quedaron: hay una, larga, que recorre el centro de su rostro, desde
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su frente hasta la nariz; otra, profunda, sobre su labio superior. Recuerda también al dentista “de

buen corazon” que le realizo un tratamiento gratuito para rehacer su sonrisa.

Las cicatrices mas profundas, no obstante, son las que lleva por dentro. Aunque se siente
en algiin grado afortunada, el atropello la cambi6 tanto que siente que hoy es otra. “La Ofelia
roquera, la que cantaba, la que tocaba blues, la revolucionaria... Esa Ofelia muri6. Ahora vive otra,
completamente distinta, que lleva aguantando diez afios un dolor que ha ido aumentando todos los

dias”, reflexiona con un dejo de pesar.

El atropello derivo en lesiones a su médula espinal y a su sistema nervioso. Ofelia se tomé
con cierta calma y resignacion el hecho de que no iba a volver a caminar. Queria hacer su vida de
la forma méas normal posible. Cosa distinta era acostumbrarse a sentir niveles de dolor que nunca

habia experimentado.

“Iba pasando el tiempo y no se me pasaba el malestar. Todos pensabamos que era parte del

proceso de recuperacion, pero los afios demostraron que no fue asi”, explica.

Incluso de alta, en su casa, los dolores no cedian y, peor ain, a medida que pasaron los
meses Y los afios, solo se fueron intensificando. El diagndstico era implacable y la acompafiaria

desde entonces: neuropatia crénica severa.

* % %

Hoy, no puede estar sentada mas de seis horas en su silla de ruedas. El resto del tiempo lo

pasa en la cama, postrada. Solo puede mover sus brazos y el cuello.

“Mi calidad de vida ha ido mermando. Antes podia estar casi todo el dia en la silla, pero ya
no. De hecho, tengo que esperar como media hora cuando me siento para estabilizarme, que se me
vaya el mareo y volver a respirar bien”, expone. “Ya no puedo ir siquiera a los pueblitos cercanos.
Cualquier salto o cualquier piedrita en el camino me genera dolor en los rifiones y en la espalda...

Y al estar sentada la irrigacion de la sangre no ayuda...”.

Cada tanto, Ofelia debe parar de hablar a la mitad de una oracién. Con su mano izquierda
en sefial de disculpa, pide un tiempo para recomponerse. La atacan puntadas muy fuertes. Ella las

aguanta estoicamente, pero le impiden seguir conversando. La remecen, le provocan una tos



intransigente. Cierra los ojos, inspira profundamente y sigue hablando, dandole el mejor uso

posible al tiempo de descanso entre puntada y puntada.

“El tiempo que paso acostada es bastante largo y sé que mas temprano que tarde voy a estar
totalmente postrada. Luego vendran los respiradores, [tendré que] comer licuado y mis 6rganos no
estaran funcionales”, predice, y agrega que “no es la neuropatia lo que me va a matar, sino alguna

condicion derivada”.

Producto de la lesion en su médula, los fuertes medicamentos que los equipos médicos
dispusieron para una condicién como la suya no cumplen del todo su efecto, sino que apenas
atendan -en el mejor de los casos- los sintomas. Las dolencias que aparecieron tras el arrollamiento
no solo se quedaron para siempre, sino que se extendieron a un nivel que le ha resultado

inaguantable.

“Ahora, por ejemplo, tengo un dolor stuper fuerte en la cadera porque estoy ejerciendo
presion en ella al sentarme. Y como no puedo dormir de espalda por las protesis [que le implantaron
en las cirugias de reconstruccion], tengo que acostarme de lado, ejerciendo aun mas presion en las

caderas. Es un dolor horrible”, asegura.

“Es vivir como un parasito, como una cabeza atrapada en un cuerpo que no sirve. Es como

estar dentro de un muerto, uno que todos los dias va decayendo”.

Pese al invierno, el sol en su ciudad es fuerte, esplendoroso. Pero Ofelia tiene frio y se siente

triste al verlo solamente desde su ventana, con nostalgia.

Hay dias en que se siente saturada. No quiere ver a nadie cuando esté irritable, solo estar
acostada. Pero parte de su sufrimiento esta motivado justamente por la incapacidad de decidir sobre
si misma: a menudo recibe visitas del equipo de cuidados paliativos del hospital publico; a diario
de su madre, cuando le da su medicacion; y a cada hora vuelven los dolores, que son insistentes y

no le dan respiro siquiera en las noches.

“Cuando estds en la cama, casi sin poder hablar, respirando muy lentamente y con

dificultad, te pones a pensar: realmente esto no es digno™.



Sacar la voz
Ofelia esta dispuesta a hablar. Hace afios que lo esta.

Al principio intento ser optimista por todos y no les expreso a sus familiares y cercanos lo
que pasaba por su mente. Sin embargo, seis afios atras, les confesd lo que hoy busca plantear

publicamente: “Quiero acabar con esta existencia. Quiero pedir la eutanasia”.

Fue un proceso largo, pero desde que se decidié a manifestarlo, se puso también a contactar
a politicos y personalidades que pudieran alzar la voz y empatizar con su situacién. “;Puedes creer

que recién tuve acogida el afio pasado?”, inquiere.

Se trata del encuentro con el diputado Vlado Mirosevic (PL), uno de los principales
impulsores del proyecto de ley sobre muerte digna y cuidados paliativos, quien la visité en su casa
en diciembre de 2023. Esa cita motivo una nota en un diario local, algunas publicaciones del propio
parlamentario en la red social X (ex Twitter) y ayudo a visibilizar el caso més alla del circulo de
Sanchez.

“Tengo la decision tomada de ya no estar en este mundo, porque para mi es un sufrimiento
y para mi familia es una tortura”, le reveld a un medio local. Y agregd: “Quiero tener la posibilidad

de irme de este mundo de una manera pacifica. Eso seria para mi una muerte digna”.

El problema, tanto para Ofelia Sdnchez como para otras decenas de personas que han optado
por una salida similar, es que en Chile la eutanasia y otras técnicas de muerte médicamente asistida

son ilegales.

Si bien no hay una definicidn univoca, en términos generales se entiende la eutanasia como
una accién producida por un médico u otro miembro del equipo de salud para provocar
directamente la muerte de un paciente con el proposito de aliviar su sufrimiento. De esta forma
coinciden la intencion letal, la causalidad mortal (el medio utilizado causa el deceso) y la agencia

de un tercero (el profesional de la salud).

Usualmente se distingue entre la eutanasia voluntaria -la mas comunmente aceptada, que
se realiza con el consentimiento del paciente- de la no-voluntaria o involuntaria -cuando el paciente

no ha manifestado ninguna voluntad-.
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Otra distincidn, algo mas discutida entre los bioeticistas, es aquella que separa la eutanasia
por accion de la por omision. En la primera, el médico provoca la muerte del paciente a través de
una inyeccion o suministro de alguna droga. La eutanasia por omisién, en tanto, implica que el
médico retira los medios terapéuticos proporcionados y adecuados a la condicién clinica del

paciente con el fin de provocar su muerte.

El debate sobre la pertinencia o la necesidad de permitir la aplicacién de esta clase de

procedimientos médicos se ha dado en muchos paises, con diversos grados de desarrollo.

Aunque en la gran mayoria de las naciones la eutanasia no esta permitida, la situacion esta
cambiando con rapidez. Hasta junio de 2024, la eutanasia ha sido legalizada en nueve paises. Los
primeros fueron los Paises Bajos en 2002. Luego se sumaron Bélgica (también en 2002),
Luxemburgo (2009), Colombia (2014), Canada (2016), Nueva Zelanda (2021), Espafa (2021),
Portugal (2023) y Ecuador (2024). Ademas, se autorizd en algunas regiones de Australia y en

ciertas regiones de Estados Unidos.

Doce paises, en tanto, permiten el suicidio asistido: una practica en la que un tercero
(generalmente un médico) facilita los medios, pero no realiza la accion conducente a la muerte del
paciente. A diferencia de la eutanasia, en el suicidio asistido el sujeto que realiza el acto de poner

término a la vida es el paciente mismo; el médico es un colaborador.

En Suiza, por ejemplo, se practica el suicidio asistido desde la década de 1940. En cierto
modo, el pais de la cruz blanca se ha vuelto famoso por la presencia de clinicas o instituciones
como Exit o Dignitas que lo posibilitan y que acogen pacientes de diversas nacionalidades, algo

criticado con dureza por sus detractores, quienes ven en e€sos servicios un “turismo de la muerte”.

Durante las Gltimas décadas, y tal como en otras sociedades, en Chile se estan desarrollando
discusiones publicas y politicas acerca de la permisibilidad de las practicas de muerte médicamente

asistida.

De hecho, desde hace veinte afios diversos proyectos de ley que legalizan la eutanasia han
sido ingresados en el Parlamento. Uno en particular, refundido a partir de cuatro mociones que
abordaban el tema, fue aprobado por la Camara de Diputadas y Diputados en abril de 2021 y se
encuentra en segundo trdmite constitucional desde entonces, a la espera de que se discuta en la

Comision de Salud del Senado, para luego pasar al pleno de la Camara Alta.
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Esa lentitud del debate legislativo es una de las razones que animé a Ofelia Sdnchez a hacer
publico su caso: “La dignidad est4 en la base del ordenamiento juridico. Es inso6lito que no esté

siendo considerada por nuestros parlamentarios en pleno 2024”.

Y suma: “Sé que la eutanasia para algunas personas es un tabd, pero todo en esta vida ha
sido tabl hasta que alguien alz6 banderas. ¢Por qué tenemos que llegar al limite o a que alguien

haga publica su situacion para que se legisle?”.

Confesiones desde una posicion incomoda

El reloj marca las 3:06 AM, cuando Ofelia despierta por una fuerte puntada que le asesta
un golpe terrible bajo el pecho. Es una lanza que le atraviesa el cuerpo y se irradia hasta su espalda.

No es un despertar extraordinario, lo anormal seria pernoctar sin complicaciones la noche entera.

Recurre a la medicina natural y a la meditacion para no alarmar con sus quejas al resto del
hogar. Escucha un Sutra, realiza tres rondas de los ejercicios de respiracion guiada de Win Hof,

pero no puede conciliar el suefio.

Combate el dolor de la clavada y a veces logra domarlo, pero al mismo tiempo lucha contra
el de las caderas, contra la sensacion de que las vértebras le traspasan la zona del térax, y contra
una nueva puntada que esta vez le ataca las costillas. Mientras amanece en la ciudad, la paciente

neuropatica se desespera con la electricidad que le recorre el cuerpo y la inflamacién que lo quema.

Pasa acostada en esa misma cama la mayor parte del tiempo, pero las madrugadas son
especiales. Durante ese periodo, hasta beber agua de una botella se vuelve dificil. Sabe que debe

hacerlo cuidadosamente y que si se le cae pasara horas sin calmar su sed.

En esa habitacion solitaria y oscura la sacuden sus mayores temores: no ser capaz de llegar
a la silla de ruedas; seguir reduciéndose a un espacio cada vez mas pequefio; las escaras, que
amenazan con aparecer a la primera ocasion en que se quede pegada en una posicién mas del tiempo

indicado. Gritar de dolor y que nadie aparezca a auxiliarla.

El ruido de los pajaros, de los vehiculos y de los primeros transelntes anuncia el inicio de
la jornada. Solo le quedan unas horas mas para pasar a la silla, y no sabe como ha aguantado tanto

en solitario. Menos cémo lo hace todos los dias.
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Su cuerpo esta cansado de dar a diario esta pelea. Pero puede sentir el amanecer a través de
su ventana. El dia ha comenzado y decide concentrarse en su mantra hasta convencerse: hoy sera

un hermoso dia.

* k%

Durante la jornada Ofelia se siente bien acompafiada. Su red de apoyo estd compuesta en
primer término por su madre -omnipresente-, pero también por sus hermanos, un vecino, “mis

amigos peludos, una abuelita postiza que tengo y angelitos que van apareciendo en el camino”.

La exestudiante de Psicologia pasa el tiempo con tres convicciones claras: que es
afortunada, pues de haber quedado tetrapléjica tras el atropello hoy no podria sentarse siquiera; que
es una luchadora, pues la vida no es mas que una guerra, un campo de batalla constante en el que
nadie esta libre de vivir una experiencia como la suya; y que el arte sana, pues asi lo ha comprobado

esta ultima década.

Hija de un padre musico y pintor, declara entusiasta: “Mi pasion es el arte: pinto, dibujo,
restauro, moldeo figuras, hago duendes, tejo, creo pulseras, macramé, alpacas, acuarela, 0Oleo,
acrilico (...) La musica y la pintura me hacen viajar a lugares hermosos. Calman mi dolor, regulan
mi vibracion. Asi puedo despojarme de todas las emociones que me agobian. Es un escape, una

terapia. Es sanarme”.

“Disfruto al maximo la vida. Me gusta en su esplendor, cuando es vivible, cuando es digna.
Siento que la vida es hermosa, solo que los humanos a veces estamos contaminados con el bicho

de la maldad y destruimos todo lo que se nos viene a nuestro paso”.

Sus palabras denotan malestares que no le gusta relatar. Decepciones que ha acumulado a
lo largo de este Gltimo decenio. Desagrados con una sociedad que considera poco empatica.
Molestias con la demora del proyecto de ley. Rabias con su ex universidad, que no tenia rampas
adaptadas a su silla de ruedas y en donde algunos profesores la ocupaban, en su ausencia, como
ejemplo para la clase. “Todo el sistema te da la espalda. El mundo no est4 hecho para los enfermos”,

mastica.

Segun su relato, tras el atropello de aquella mafiana de agosto de 2014, Ofelia Sdnchez pasé

varias horas en el suelo antes de que llegara a atenderla la ambulancia. No porque los equipos
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médicos se hayan demorado en socorrerla, sino porque ninguno de los peatones que transitaban

por la escena les daba aviso de su situacion.

“La gente pasaba y decia "Pobrecita, pobrecita’, pero nadie me ayudaba en ese momento.
Uno nunca se espera algo asi, menos en una ciudad tranquila, casi un pueblito donde todos se

ubican de alguna parte”, describe.

“Yo estaba consciente, pero tirada en el suelo e imposibilitada de hablar. No podia moverme
tampoco. Estaba atrapada en mi cuerpo, pero lo veia todo, aunque tenia un ojo afuera. jEs que tenia
un ojo afuera, hombre! ;Ves esa cicatriz que tengo? Creo que veia con el otro 0jo, o tal vez con los

dos, no lo sé, pero fue muy chocante, muy traumatico”.

“Ahora lo cuento con mucha ligereza, pero tuve que pasar por harta terapia [para
procesarlo]. Porque una cosa es que te pase y te quedes inconsciente, pero verlo y sentirlo todo,
estando consciente y sin poder moverte, es horrible. Lo mas impactante fue la poca empatia del

resto en un momento como ese. /Qué tipo de sociedad estamos creando?”.

* % %

Su invitacion es a practicar el Ahimsa, un concepto filosofico derivado del budismo que

aboga por la no violencia y el respeto a la vida.

Ofelia reconoce que, de alguna forma, el atropello le ensefi6 a ella misma de empatia, pero
esperaria que no fuera necesario vivir una situacion asi para ponerse en el lugar del otro. “Violencia
no es solamente ejercerla, sino también ser un observador de ella”, sostiene. “Creci en un hogar
donde siempre primo el respeto por los deméas. Desde pequefia me ensefiaron el Ahimsa. Yo no

lastimo ni a mi cuerpo ni a ningun otro ser vivo. Esos son los valores que me inculcd mi familia”.

Por eso no extrafia que su parentela esté de acuerdo con su decision, incluso si implica la
muerte acelerada. Desde hace seis afios han conversado abiertamente al respecto. De hecho la

ayudaron a despachar muchas de las cartas y correos que dirigié a politicos en todo ese tiempo.

En declaraciones recogidas por el diario electronico local que las entrevistd, su madre (63)
confeso que le costd entender la peticion de querer morir, pero que al ver el sufrimiento diario de

su hija reflexiond profundamente y definio respetarla.
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“Yo estoy todos los dias con ella, y el dolor se ve. Cuando yo veo que ella se pone muy
rigida, que ni siquiera puede comer porque si come se le inflama toda la parte intercostal... Hay
dias que no come absolutamente nada. Cuando viene el dolor, ella lo GUnico que quiere es que eso

se pase”, recogio el medio nortino.

Ambas creen en Dios a su manera. Si bien no profesan una religién, son espirituales y
abrazan filosofias orientales. Ofelia cree en una entidad superior con la forma de una “energia
maxima”. Sus esperanzas estan depositadas en la existencia de un plano existencial diverso, donde

no le pese el sufrimiento: “Necesito morir para poder vivir”.

Una conversacion relevante que se volvio urgente

Por la naturaleza de la pregunta, es imposible ofrecer una sola respuesta ante lo que
entendemos por una buena o una mala muerte. Sin embargo, en Por mano propia. Estudio sobre
las practicas suicidas, la filosofa Diana Cohen ofrece algunas luces sobre las caracteristicas que

tendrian esos finales disimiles segin la mayoria de la poblacion.

Asi, los conceptos comunes de una buena muerte serian la ausencia de dolor y sufrimiento,
la rapidez del proceso terminal, poder irse en paz con los otros y con Dios, para los creyentes. En
las antipodas, una mala muerte se trataria de aquella prolongada, dolorosa y sufriente, caracterizada

por la pérdida de independencia e incapacidad para cuidar de uno mismo.

Un sondeo realizado por el Parque del Recuerdo en 2012 ofrece resultados andlogos. Ante
la pregunta, ;cémo le gustaria morir?, un 35% de los encuestados manifesto que preferiria fallecer

durmiendo y otro 33% que desearia perecer sin dolor.

* % %

Para Daniel Loewe, profesor de Filosofia de la Universidad Adolfo Ibafiez (UAI) y autor
del libro Cémo y cuando morir, las preguntas sobre el fin de la vida siempre han sido relevantes,
pero ciertas circunstancias del presente han tornado urgentes las conversaciones sobre eutanasia y

muerte asistida.

La primera es que las sociedades envejecen. “Estamos viviendo en sociedades que tienen

expectativas de vida que eran absolutamente desconocidas en la historia de la humanidad, lo que
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significa no solamente que mas personas se aprontan a morir, sino sobre todo que vidas mas largas

son vidas con mas enfermedades y mas condiciones debilitantes”, sefiala.

De hecho, durante 2024 Chile alcanz6 un nuevo récord en la esperanza de vida, con 81,1
afios en promedio: 83,5 para las mujeres y 78,5 para los hombres. Producto del envejecimiento de
la poblacion, se estima asimismo que en 30 afios mas, medio millén de chilenos padecera alzhéimer
y otros 80 mil sufriran pérkinson, enfermedades neurodegenerativas que no tienen cura por el

momento.

En ese sentido, apunta el académico especializado en filosofia moral, la mayoria de la gente
quiere tener una muerte apacible y, sin embargo, se calcula que ese va a ser el futuro previsible de
no mas de un 5% de las personas: “El resto vamos a morir probablemente conectados a maquinas,
con tratamientos invasivos, con dolor, con sufrimiento, o en condiciones que a muchas personas

no les parecen aceptables”.

La segunda circunstancia por la que el tema de la muerte asistida ha adquirido urgencia

tiene que ver, segun Loewe, con una generacion acostumbrada a ejercer control.

“A diferencia de las generaciones anteriores, la que hoy se apronta a afrontar los ultimos
capitulos de su vida -los baby boomers- han podido controlar su vida como nunca antes. Las que
les siguen también. Son generaciones que han podido tomar decisiones vitales acerca de la
estructura de sus vidas, del trabajo que quieren realizar, de si quieren o no tener familia y que tipo

de familia. Es una condicion anomala en la historia de la humanidad”, explica.

Y sintetiza su idea: “La conjuncion de estos dos elementos torna la pregunta acerca de la
muerte en algo urgente. Si queremos ejercer control sobre nuestra vida, también lo queremos hacer

sobre las condiciones de nuestra muerte”.

Las encuestas de opinidn han sido consistentes durante los Gltimos afios en mostrar que, tal
como en buena parte de las democracias liberales, una amplia mayoria de los ciudadanos chilenos
estaria a favor de la eutanasia. Asi, segun la encuesta Cadem de enero de 2021, un 72% de los
consultados estaria a favor de esta técnica de muerte asistida y un 24%, en contra. Otro sondeo de

Research Chile, en agosto de 2023, entregd porcentajes de 73% y 19%, respectivamente.

Las consultas posteriores a la tercera cuenta publica del Presidente Boric, en tanto,
presentan resultados similes: para la Cadem de la segunda semana de junio de 2024, un 75% de los
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encuestados estaria a favor de la eutanasia. Un 66%, sin embargo, ve poco o nada probable que se

transforme en ley.

* k%

Para el académico de la UAI, cuando se discute sobre la muerte médicamente asistida como
respuesta a enfermedades incurables y persistentes, debe recurrirse a dos evaluaciones: una
subjetiva, en que el propio paciente, al reflexionar sobre sus condiciones vitales, dé cuenta de un
bienestar menoscabado; y otra objetiva, visada por un médico, que confirme cudn menoscabado
esta ese bienestar. En casos asi, sefiala, “la muerte anticipada no nos dafia, sino que nos beneficia

al privarnos de una existencia futura que no deseamos vivir”.

De todas formas, en una consideracion vanguardista que excede los propositos de los
proyectos de ley discutidos en Chile, Daniel Loewe va mas alla y plantea que “en una sociedad
plural, democrética y liberal hay pocas razones para impedirle a una persona acabar con su vida si
lo desea. Las Unicas condiciones que creo aceptables son procedimentales (asegurarse de que sea
una decision autonoma, que se mantiene sobre cierto tiempo), pero no sustantivas. No debe

apuntarse a las razones por las cuales un individuo quiere acabar con su vida”.

“Esto puede parecer raro, pero es la regulacion sobre suicidio asistido que tienen Suiza y
Alemania, donde el Tribunal Constitucional aleméan estipuld que es un derecho constitucional tener

asistencia al suicidio, aunque no lo asista el Estado”, anade.

El punto sobre el que deberia girar la conversacion sobre la muerte, afirma Loewe, es el
respeto que le debemos al otro. “Respetar a una persona no es solo cuidarla. Cuidar es contribuir
al mantenimiento de algo, incluso a su florecimiento. Podemos cuidar objetos, plantas, animales e
incluso personas. Pero eso no es lo mismo que respetar. Respetar a una persona es considerarlo
como agente de sus fines y, por lo tanto, tomar en consideracion sus fines al decidir cuales son los
cursos de accién disponibles frente a esa persona. Si evitas a toda costa la muerte de alguien que
desea morir, por mucho que la cuides, no la estas respetando como agente, sino tratando como un

jarron de museo, un sujeto mudo frente a la heteronomia de terceros”, explica.

* % %

Como tantos otros, Ofelia ha visto de cerca la muerte de seres queridos. Una vez le toco
consolar a una madre que acababa de perder a su hijo suicida. Otra, acompafiar a un moribundo
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cuyos dientes se retorcian con fuerza por el sufrimiento que sentia antes de partir. Esas
experiencias, muchas veces, cambian a las personas que las viven. Las vuelven conscientes del

paso del tiempo. Las obligan a mirar la muerte a los o0jos.

A la paciente neuropética, esos recuerdos la animaron a hacer publica su historia y a
convertir la eutanasia en su bandera: “Quiero ser la voz de las personas que no pueden hablar, de
quienes no hablan porque tienen miedo a la exposicién publica o porque sus familias son

extremadamente religiosas™.

Consciente de la lentitud del proyecto legislativo, la exestudiante de Psicologia duda que
alcance a ser beneficiada por una eventual aprobacion de la eutanasia. “Y si lo hago, con la
misericordia de Dios, pucha voy a estar mas jodida que... Pero al menos seré un balsamo para la
gente que esté igual o peor que yo. Quiero que no se sientan solos, que sepan que hay una persona

que también siente lo que ellos sienten y que piensa lo que ellos piensan”.

“Voy a tratar de acabar todas las instancias hasta que me dé el cuerpo. Y si no, al menos
quedare en los anales de la historia como una de las primeras chilenas que pidié oficialmente la

eutanasia”.
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CAPITULO DOS:

EL PESO DE LA LEY

Ya sea porque el propio mandatario sefial6 que esta era la Ultima oportunidad en que podia
poner metas dentro del gobierno o por el eterno anhelo de toda administracién de definir las
prioridades politicas y legislativas, la tercera cuenta publica del Presidente Gabriel Boric era

esperada con cierta expectacion.

Desde su casa en La Florida, Susana Moreira (40, Parral) y su esposo Jorge Rebolledo (41,
Santiago) siguieron el discurso atentamente. Dias atrés habian sido contactados por el equipo del

gobernante, quien necesitaba el consentimiento de Moreira para mencionarla en su alocucion.

En las dos horas y 45 minutos que durd la cuenta, Boric resalté algunos de los avances del
pais en materia economica y de seguridad, y comunico, entre otras cosas, que Chile postulara a la

organizacion de los Juegos Olimpicos de 2036.

Pero lo que mas llamé la atencion de la prensa -y lo que encendio las pasiones de los
invitados al Salon de Honor del Congreso- fue lo que rapidamente encuadraron como “el retorno
de la agenda valorica”: el anuncio de un proyecto de ley de aborto legal para el segundo semestre
y el aviso de que el Gobierno pondra urgencia a la propuesta legislativa sobre eutanasia que lleva

mas de dos afios estancada en el Senado.

“Recibo cientos de cartas de personas que me escriben por diferentes temas. Una de ellas
fue Susana Moreira, quien me escribio para compartirme lo que significa padecer a diario dolores
fisicos atroces por una distrofia muscular que no le permite tener una vida digna. En su caso, Susana
me solicitd que autorice su muerte asistida”, reveld el Presidente ante la pendiente mirada de

politicos, televidentes y de la propia Susana, a 127 kilometros de distancia.

“En esto, tenemos un gran tema pendiente. Le debemos una respuesta a quienes sufren
enfermedades terminales incurables que conllevan una disminucion avanzada e irreversible de sus
capacidades con sufrimientos fisicos persistentes e intolerables que no se pueden aliviar y que el o

la paciente consideran inaceptables”.
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”Le digo a Susana que lo que me pides no esta dentro de mis atribuciones, pero en tu nombre
y en el de tantos otros invito a este Congreso a no evitar este debate. Por ello, anuncio que pondré
urgencia e impulsaremos el proyecto de ley de eutanasia y cuidados paliativos que esta actualmente
en el Senado. Porque aprobar esta ley es un acto de empatia, de responsabilidad y de respeto”,

cerro, desatando una tanda de aplausos de parte de oficialistas y simpatizantes.

Ella le habia escrito en agosto de 2023. Apenas unos dias mas tarde, recibié una respuesta
desde Presidencia en la que empatizaban con su situacion; la actualizaban del estado del proyecto

de ley y le avisaban que su carta seria remitida al mandatario.

La contestacion de Boric lleg6 el siguiente primero de junio, en la cuenta, y la hizo sentir
conforme. Dentro de todo, sabia que muy probablemente no estaba entre las facultades

presidenciales autorizar su muerte asistida.

De lo que no estaba segura era de la avalancha de nieve que iban a generar las palabras del
jefe de Estado. Los contactos con otras personas que simpatizaban con su sentir, las entrevistas con

medios masivos. “Quedar vulnerable. Expuesta al contar mi historia”, en sus palabras.

“Mi enfermedad no es algo de lo que me guste mucho hablar, y menos voy a querer que
todo el pais lo sepa. Pero cuando me contactaron, me di cuenta de que podria ser muy util ver la
eutanasia desde otra perspectiva. ComUnmente la gente que la solicita, lo hace cuando

practicamente estan en sus ultimos dias de vida. Mi caso es diferente”, aclara.

La historia detras de la carta

Susana Moreira vive con distrofia muscular de cintura escapulohumeral desde los ocho
afios. Una enfermedad irreversible y progresiva que afecta todos sus musculos y 6rganos internos,

“de la cintura para arriba y de la cintura para abajo”.

Este padecimiento la ha ido debilitando durante mas de tres décadas. Si a los 12 afios se
trasladaba apoyandose de las paredes y a los 18 comenzé a usar silla de ruedas, hoy, con 40, pasa
la mayor parte del tiempo sentada en su cama. Tiene dificultades para respirar, para tragar y “mucha

debilidad en general”. Cosa aparte es el dolor que, dependiendo del dia, va desde malestares
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generales en las zonas donde realiza esfuerzo hasta “los episodios fuertes, fuertes, fuertes, que no

ocurren a diario, pero en donde me vienen malestares insufribles en la cadera y en la columna”.

Desde pequefia la idea de la muerte ha rondado su cabeza. Las condiciones de
irreversibilidad y progresividad asociadas a sus dolencias no le permiten prever un futuro alentador.
“Todo mi cuerpo va a dejar de funcionar. Me voy a quedar atrapada en mi cuerpo con una mente

completamente funcional”, predice.

“Me gusta mantener la mente ocupada, para lo que necesito muchas de mis funciones
fisicas, partiendo por mis manos”, explica. “Por eso, el dia en que no pueda ocupar mis manos para
distraerme va a ser siper heavy para mi. Voy a sentir mucho agobio, voy a estar probablemente

muy triste. Y no es justo que la gente viva asi, atrapada en un cuerpo muerto”.

* % %

Consciente de llevar una vida singular, a los 23 afios Susana ya habia renunciado a la idea
de conocer el amor. Al menos asi era hasta que recibid un mensaje via Fotolog de quien se

convertiria mas tarde en su esposo y principal aliado, Jorge Rebolledo.

Desde el comienzo intento ser sincera con Jorge: “Le dije que no se enamorara de mi porque
me iba a morir”, recordd Susana en conversacion con El Pais Chile. “Desde que lo conoci -agrega

hoy- le he dicho que, cuando llegue el momento, quiero optar a la eutanasia”.

Desde la pandemia del coronavirus, Jorge, contador auditor de profesion, trabaja
teleméaticamente, circunstancia que le permite acompafiar las 24 horas del dia a su esposa. Ir a

trabajar y dejarla sola en casa habria sido un gran inconveniente.

“Siempre estamos en la misma habitacion: €l haciendo sus cosas de contador y yo haciendo
mis cosas en internet o jugando en el computador. Compartimos todo el dia juntos. Es un privilegio.
Nos llevamos super bien, nos entretenemos y de hecho no tenemos problemas de pareja. A lo mas,
si esta hablando mucho, le digo “Jorge, no me estas dejando escuchar mis pensamientos. Callate”,

y ¢l se queda callado”, confiesa Susana entre risas.

En esa habitacion, ordenada y decorada apenas por un letrero pequefio que refiere a la saga

Harry Potter, donde hacen juntos su vida marital, pasa ella gran parte de sus dias.
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La originaria de Parral se define como alguien estructurada a la que le gusta la rutina. Se
obliga a sentarse a las ocho de la mafiana y permanece en esa posicién hasta las nueve de la noche.
Con la asistencia de su esposo toma desayuno, se lava los dientes y dedica su tiempo libre al ocio.
Conecta un control de Xbox a su computadora y juega videojuegos regularmente. Es fanatica tanto
de los libros como de las peliculas del joven hechicero de Hogwarts. Tiene, también, una tienda
digital de articulos de belleza que maneja a través de Instagram. Se conecta regularmente con

familiares y amigos mediante su celular.

Periddicamente recibe visitas tanto de los profesionales médicos del Programa de Cuidados
Paliativos, como de aquellos del Programa de Atencién Domiciliaria para Personas con
Dependencia Severa. “Por lo general, es raro que pase una semana Sin que venga alguien, sea la
nutricionista, el kinesidlogo, la psicologa o el doctor de cabecera”, asegura. “Siempre estan
revisando que no me haga falta nada e intentan agotar las posibilidades para que esté en las mejores

condiciones posibles”.

Por todo eso, refiere, su red de apoyo es amplia y variada. Tiene a quién pedir ayuda, apoyo
0 compaiiia. Y la idea de morir anticipadamente nunca ha sido un secreto para nadie de su circulo.
Hace dos décadas, de hecho, cuando vivian los primeros tramos en su romance con Jorge, ya

conversaban abiertamente sobre eutanasia.

“El me decia que no se puede porque no es legal en Chile. Entonces le respondia que juntaria
dinero e iria a otro pais donde si lo sea. No s¢, en Colombia es legal”, ilustra Moreira. “Pero el
miedo que senti durante el Covid me hizo darme cuenta de que no. Es algo que tengo que asegurar

ahora ya, no después. Cuando no pueda hablar o escribir sera tarde. No voy a poder hacer nada”.

Segun relata, cuando se contagio con el coronavirus durante la pandemia, la muerte -una
idea constante que la ha rodeado durante los Gltimos treintaidds afios- se le hizo mas palpable que
nunca. “Fueron tres semanas en que no me pude sentar, no podia comer, me costaba respirar. Ahi
entendi que voy a morir ahogada: cuando mi enfermedad provoque que la debilidad muscular sea

tan alta, no voy a poder respirar y voy a morir asfixiada”.

Esa fue una de las razones que motivaron la comunicacion con Presidencia. Otra es que,
por muy eficientes que sean, los cuidados paliativos no son suficientes para calmar su sufrimiento:

“No funciona para todos. Todos los cuerpos son diferentes”, reflexiona.
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Y ejemplifica con su propio caso: “En alguna oportunidad me han dado opioides para
calmar mis dolores, pero mi cuerpo no reacciona bien. Vomito, tirito, me tiembla el cuerpo, no
puedo sostener la cabeza. Entonces tengo que tomar otro tipo de remedio que no abarca todo el
dolor fisico. Lo paso mal. Mi cuerpo se rompe. Tengo malestares en las caderas, en la columna,
me salen escaras y, asi, [suceden] un montdn de cosas que los remedios que recibo no son capaces

de aliviar”.

La habitante de La Florida ha seguido atentamente las discusiones que siguieron al anuncio
del Presidente sobre la urgencia legislativa. Llamé su atencion, por ejemplo, que la alcaldesa de
Providencia y precandidata presidencial UDI, Evelyn Matthei, planteara en entrevista con CNN
Chile Radio que “la eutanasia no es la Uinica opcidn para una muerte digna” y se enfocara en la

necesidad de asegurar cuidados paliativos para los pacientes.

Sobre esa posicion, extendida principalmente entre los sectores mas conservadores, Moreira
plantea: “Los politicos dicen esto de acompanar a la gente hasta el Gltimo dia de su vida, como si
el problema fuera que la persona enferma no tuviera un circulo de apoyo, pero no. No es ese el

tema”.

“Y entiendo que planteen darles remedios y otorgarles lo que necesiten para que no sufran.
Pero no todos los cuerpos reaccionan de la misma manera a los medicamentos. Ese argumento,

incluso con todas las ayudas disponibles, no nos sirve”.

* % %

“Una noche, hace no tanto, no podia dormir con todo el tema de la exposicion. Me puse a
revisar todos los comentarios en redes sociales a los videos que salieron después [del discurso, en
la prensa]. Lei los 800 o 900 que habia. Muchos decian que la gente que pide la eutanasia lo hace
porque esta triste y sola. Pero no es asi: no estoy triste ni estoy sola. Solo quiero asegurarme de que
en mi futuro vaya a poder elegir una muerte digna. Por eso la solicito hoy, cuando ain puedo. De
hecho, eso decia la carta al Presidente: que queria la eutanasia no para usarla hoy, sino cuando ya

no pudiera mas”.

Acompafiada en todo momento por su esposo, desde la habitacion donde pasan juntos el
tiempo, Susana reflexiona: “Me queda mucho por vivir. Todavia tengo algunas cosas que hacer.

Pero no quiero que en esos Ultimos dias me estén poniendo oxigeno, que me alimenten a través de
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una sonda o que me realicen una traqueotomia. No quiero vivir a través de una maquina. Quiero
vivir mientras mi cuerpo me permita vivir dignamente. Y si eso requiere acortar una, dos o tres

semanas de agonia, va a ser suficiente para mi”.

Anatomia de un proyecto

El proyecto de ley sobre muerte digna y cuidados paliativos fue el fruto de una extensa
tramitacion y lleg6 tras décadas de conversaciones. Pese a que su nombre no lo indica, en el corazon

de la propuesta esta la despenalizacion de la eutanasia y del suicidio asistido.

Esta iniciativa es el resultado de otras cuatro mociones parlamentarias que fueron

refundidas en agosto de 2018 por la Comision de Salud de la cAmara baja.

- El proyecto de los diputados Adriana Mufioz (PPD) y Gaspar Rivas (entonces RN), de
2011, que establecia “el derecho a optar voluntariamente a recibir asistencia médica
para acelerar la muerte en caso de enfermedad terminal e incurable”, que se mantenia
inmovil en la Comision de Salud desde entonces.

- La propuesta de Vlado Mirosevic (PL), presentada en octubre de 2014, que enfatizaba
“la autonomia de las personas en caso de enfermedades terminales™ y tenia por causales
para solicitar la eutanasia tanto el sufrimiento fisico como el mental de los pacientes.

- Lamocion presentada por el diputado Miguel Angel Alvarado (PPD) en enero de 2018,
que ponia el foco en posibilitar la muerte digna a traves de la aplicacion de sustancias
intravenosas que causen la muerte o mediante la renuncia al tratamiento médico que se
haya estado aplicando.

- Una iniciativa presentada por la diputada RN Marcela Sabat, con las firmas de otros
cinco congresistas del partido, que permitia la eutanasia a mayores de edad
diagnosticados de enfermedades incurables y progresivamente letales que les causaren
un padecimiento fisico insoportable.

Este dltimo proyecto -el Unico impulsado exclusivamente por politicos de derecha-
introducia la objecion de conciencia para médicos e instituciones, y una prohibicién de
publicidad sobre la oferta de centros, establecimientos o servicios, o de medios,

prestaciones técnicas o procedimientos para la aplicacién de métodos eutanasicos.
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Luego de tres afios de discusion del proyecto refundido, la iniciativa legal fue aprobada en
particular por la CAmara de Diputadas y Diputados el 21 de abril de 2021, con 79 votos a favor, 59

en contra y 2 abstenciones. Fue enviado al Senado, donde permanece a la fecha.

* k%

En sus primeros dos articulos, el proyecto asegura los cuidados paliativos como un derecho
de todo paciente en estado terminal o con dolor severo de cualquier clase y determina expresamente
que se dispondran de todos los medios para resguardar su salud, evitando el ensafiamiento
terapéutico (la prolongacién artificial de la vida que implique esfuerzos desproporcionados e

indtiles sin esperanza alguna de curacion en personas con enfermedades irreversibles).

El corazon de la propuesta, sin embargo, esta en la modificacion de la ley N° 20.584, que
regula los derechos y deberes de las personas en relacion con acciones vinculadas a su atencion de
salud. Se trata de una ley vigente desde 2012 y que descarta de plano la eutanasia activa y el suicidio
asistido. Esto, pues en su articulo 14 expresamente limita el consentimiento del paciente, de modo
que “en ningun caso el rechazo a tratamientos podra tener como objetivo la aceleracion artificial

de la muerte, la realizacion de practicas eutanasicas o el auxilio al suicidio”.

En lo principal, el proyecto aprobado en abril de 2021 modifica esa ley, permitiendo al

paciente solicitar asistencia médica para morir en algunas circunstancias.

La habilitacion esta condicionada al diagnostico de un problema de salud grave e
irremediable, como una enfermedad en estado terminal, o a que, copulativamente, tenga una
enfermedad o dolencia seria e incurable, que su situacion médica conlleve una disminucion
avanzada e irreversible de sus capacidades, y que esa enfermedad o dolencia le ocasione
sufrimientos fisicos persistentes e intolerables que no pueden ser aliviados en condiciones que

considere aceptables.

El proyecto detalla también qué se entenderd por “asistencia médica para morir”: dos
formulaciones que, aunque no aparezcan en esos términos, corresponden a la eutanasia activa y al

suicidio médicamente asistido.

Asi, la asistencia médica podra ser:
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- La administracion, por parte de un profesional de la salud, de una sustancia a una
persona que la haya requerido y que cause su muerte, siempre indicada por orden
médica y supervisada por un médico cirujano (eutanasia activa).

- Laprescripcion y dispensacion, por parte de un medico, de una sustancia a una persona
que la haya requerido, de manera que esta se la pueda autoadministrar causando su
propia muerte, bajo supervision médica en el momento de dicha administracion

(suicidio asistido).

El diagndstico debe ser certificado por dos médicos especialistas en la enfermedad o
dolencia que motiva la peticién. Para requerir la asistencia a fin de morir se debe ser mayor de 18
afios -el proyecto sefiala expresamente que no se admiten excepciones-; ser ciudadano chileno o
residente permanente -por sobre 12 meses-; encontrarse consciente en el momento de la solicitud,;
contar con la certificacion de un médico psiquiatra que sefiale que se encuentra en pleno uso de sus
facultades mentales; y manifestar su voluntad de manera expresa, razonada, reiterada, inequivoca
y libre de cualquier presion externa. Si no estd consciente, debe haber dejado un testamento vital

que declare su voluntad anticipada (también validado y regulado por esta iniciativa).

Para ejercer el derecho a solicitar la muerte asistida, el paciente debera expresar su voluntad
por escrito. Solo si esta imposibilitado de hacerlo, podra hacerlo verbalmente o mediante otra forma
que permita comunicarla de manera reiterada e inequivoca. Ademas, tendra que manifestar su
voluntad a lo menos ante dos testigos -ninguno de los cuales puede tener un interés patrimonial en

su muerte- y un ministro de fe, quien levantara acta escrita de la misma.

Un punto importante es que en todo momento, incluso un instante siquiera antes de la
causacion de la muerte, el paciente tendréa derecho a desistirse de su solicitud, incluso mediante el

lenguaje kinésico o gesticular.

Igualmente, el proyecto define una serie de obligaciones para los médicos que participan
del proceso de muerte asistida, y a quienes falseen la informacién referente a esos deberes, los
sanciona con la suspensidn por tres afios del Registro Nacional de Prestadores Individuales de
Salud.
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En primer lugar, los profesionales de la salud estan obligados a proporcionar a los pacientes
informacién completa acerca de su diagndstico, prondstico y tratamiento; de los cuidados paliativos
que procedieren y del derecho a la muerte digna.

Asimismo, antes de practicar una asistencia médica para morir, el médico debe iniciar con
el paciente un proceso deliberativo sobre diagnosticos, posibilidades terapéuticas, resultados
esperables y posibles cuidados paliativos, asegurandose de que comprende la informacién que se
le facilita. También, tendra que confirmar que se cumplan los requisitos dispuestos para aprobar la
eutanasia; asegurarse de que el paciente ha podido conversar de su solicitud con quienes desee; y

darle, en todo momento, la oportunidad de arrepentirse y retirar su solicitud.

En cuanto a los medios o procedimientos destinados a causar la muerte del paciente, el
proyecto dispone que deben ser eficaces; causarle el menor sufrimiento posible, tanto fisico como
psiquico; respetar su dignidad; y ser posibles de practicar en un establecimiento asistencial, en su

hogar o donde sea posible prestar una adecuada asistencia médica.

El médico requerido para practicar la asistencia para morir puede abstenerse de realizarla
si declara su objecion de conciencia al director del establecimiento de salud. En ese caso, el

establecimiento estara obligado de reasignar de inmediato otro profesional no objetor.

Al mismo tiempo, aunque el proyecto apunta que la objecién de conciencia siempre es de
caracter personal, permite que las instituciones privadas de salud que “consideren la existencia de
una profunda colision entre sus valores o ideario” puedan exceptuarse del cumplimiento de la ley,

mediante una definicién adoptada por el érgano directivo.

Por lo demas, el proyecto recoge la idea original del proyecto de Sabat y prohibe
estrictamente la publicidad de centros, establecimientos, servicios, medios, prestaciones técnicas o

procedimientos para la aplicacion de métodos eutanasicos.

El médico requerido para aplicar la eutanasia o auxiliar el suicidio podra solicitar al comité
de ética respectivo un pronunciamiento acerca de dicha peticion. De todas formas, el proyecto le
encarga al Minsal reglamentar como se establecera dicho comité, sus integrantes, nimero y

responsabilidades.

Finalmente, el proyecto incorpora nuevos incisos a los articulos 391 y 393 del Cadigo Penal,
por los cuales no se hace aplicable el delito de homicidio al médico que cumpla con la eutanasia
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activa ni el delito de auxilio al suicidio al médico que prescriba y dispense una sustancia mortal al

paciente, en los términos previstos por la ley.

Breve historia de una extensa tramitacion

Desde que irrumpié en el Congreso como parlamentario, una de las principales
preocupaciones del diputado Vlado Mirosevic ha sido aportar a una ley de eutanasia. Asi lo
reconocen muchos de los que han hecho publicas sus enfermedades, al igual que sus familiares:

unos y otros han visto en el politico ariquefio un aliado a la hora de hacer avanzar la legislacion.

Para el lider del Partido Liberal, empujar la discusion sobre “muerte digna” es mas un
asunto de inspiracion ideologica que un acto motivado por casos publicos o cercanos. Su padre,
cuenta, le hablo del tema en algunas ocasiones durante su juventud y crecié con la conviccion de

que la muerte médicamente asistida era muchas veces necesaria.

Por eso, consultado por sus motivaciones, Mirosevic recurre a “la defensa de derechos
civiles y libertades individuales basicas”, al “ejercicio de tu ltima libertad” y al deseo ultimo de
fortalecer de alguna forma el Estado laico que constitucionalmente nos rige desde 1925. Por lo
demas, la eutanasia “estaba dentro del programa del partido -recientemente formado- y era una de
las prioridades, junto a otras libertades que defendemos como el aborto, el matrimonio igualitario

o la despenalizacion de la cannabis”.

Con las firmas de los diputados Claudio Arriagada (DC), Karol Cariola (PC), Maya
Fernandez (PS), Marcela Hernando (PRSD), Giorgio Jackson (todavia independiente por entonces)
y Tucapel Jiménez (PPD), el 9 de octubre de 2014 Mirosevic presentd un proyecto de su autoria

que modificaba diversos cuerpos legales con el objeto de permitir la eutanasia.

Basada en una concepcion liberal de la autonomia de las personas y argumentando desde la
laicidad del Estado, la propuesta original buscaba despenalizar la eutanasia y “reconocer el derecho
de cada persona a no padecer males o dolores innecesarios y a evitar la prolongacidn artificial de

su vida”.

Asi, el proyecto liberal iba méas alla de lo que termind siendo el que aprobaria la Camara en

2021, al darles la opcion de solicitar la eutanasia tanto a personas en estado de sufrimiento fisico
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como a quienes padecen sufrimiento mental constante e insoportable que no puede ser apaciguado

por el actual estado de las ciencias médicas.

“Cuando presentamos el proyecto nos costo harto juntar las firmas. No se sabia que era una
ley tan popular”, rememora Mirosevic. “De hecho -confidencia-, lo presentamos teniendo
conciencia de que era un poco contracultural y conociendo lo que nos decian otros diputados:

“Chucha, no, esto puede complicar una reeleccion’, ‘el voto evangélico o catdlico se va a enojar ™.

“Teniamos conciencia de que era riesgoso, pero que era lo que veniamos a hacer al
Congreso. Solo después, con el tiempo, aparecieron las encuestas y nos dimos cuenta de que era

un proyecto muy popular”, declara.

Por cierto, aunque durante la ultima década Mirosevic ha sido uno de los diputados que mas
tiempo ha dedicado a la agenda de la “muerte digna”, no ha sido el unico ni el primero. Ya en los

veinte afios previos, algunos honorables se habian planteado seriamente el tema.

* % %

En la década de los noventa Anselmo Sule, senador radical por la Region de O Higgins,
planted en publico la importancia de conversar abiertamente sobre précticas eutanasicas y el fin de
la vida, cuestion que, segun recuerdan en los pasillos del Congreso, motivo reacciones airadas y

aporto seriamente a que perdiera la reeleccion en las elecciones parlamentarias de 1997.

Desde 2004, un total de nueve propuestas legislativas sobre eutanasia 0 muerte digna han
sido presentadas por diputados o senadores. Se trata de proyectos planteados, en su gran mayoria,
por parlamentarios de izquierda y centroizquierda, con algunos apoyos esporadicos de congresistas

de centroderecha (como los proyectos de Rivas y de Sabat).

Ninguna de las mociones ha planteado un derecho a decidir como y cuando morir en
términos extendidos. Todas, regulando con mayor o menor detalle, se han restringido a situaciones
especificas de sufrimiento irreversible e invalidante, fijando siempre quiénes y en qué
circunstancias podrian solicitar la muerte médicamente asistida, y determinando mecanismos de

comprobacion para verificar que las voluntades de los pacientes sean serias, reales y autonomas.

El primer proyecto chileno sobre eutanasia fue presentado en octubre de 2004 por el senador

radical por Valparaiso Nelson Avila, dos afios después de que las primeras leyes de muerte asistida
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fueran promulgadas en Paises Bajos y Bélgica. La mocion no pasé el primer tramite legislativo y

fue archivada en agosto de 2007, sin que la Comision de Salud se pronunciara sobre el tema.

Ademas de la eutanasia activa y del suicidio asistido, bajo el nombre de “eutanasia pasiva”
la propuesta de Avila permitia que los pacientes terminales denegaran su consentimiento a
procedimientos médicos que persiguieran alargar su agonia (algo transversalmente aceptado en la

actualidad a través de la doctrina del consentimiento informado).

Una de sus caracteristicas llamativas es que permitia ambos tipos de eutanasia en menores
de edad -con el comin acuerdo de sus padres- y de los legalmente incapaces -con la autorizacion
de su representante legal-. Ademas, proponia la idea de una comision ética compuesta por médicos
cirujanos, psiquiatras y abogados, encargada de velar por el cumplimiento de los requisitos y, en
funcion de aquello, autorizar o denegar las solicitudes de muerte asistida, lo que fue recogido por

el proyecto aprobado en 2021.

En mayo de 2006, los diputados socialistas Fulvio Rossi y Juan Bustos presentaron un
segundo proyecto que planteaba la eutanasia activa y la pasiva en términos similares al de Avila,
pero que no contemplaba el suicidio asistido. Nuevamente, el proyecto fue archivado sin diligencia

alguna de la comision.

Al mes siguiente, el senador PPD Guido Girardi, con el apoyo de los también
concertacionistas José Antonio Gomez, Alejandro Navarro, Carlos Ominami y Mariano Ruiz-
Esquide, presentd otra mocion para “establecer el derecho a la muerte digna”, que igualmente fue

archivada dos afios mas tarde.

Pasarian cinco afios hasta que los diputados Mufioz y Rivas volvieran a plantear la
conversacion a través de su iniciativa en 2011; y luego tres mas cuando, en septiembre de 2014,
los senadores Fulvio Rossi y Alfonso de Urresti presentaron una mocion gque agregaba al Cédigo
Sanitario una serie de disposiciones que permitian la eutanasia pasiva y activa en términos similares

a los dispuestos en los proyectos de 2004 y 2006.

Solo en abril de 2015 las propuestas sobre eutanasia vieron movimiento al interior del
Parlamento, cuando la Comisién de Salud del Senado propuso refundir el proyecto de Rossi y de
Urresti con el de Girardi de 2011 (que fue desarchivado para tal efecto). De todas formas, el comité

recomendd rechazar su contenido por 3 votos contra 2.
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Las ideas matrices del proyecto refundido eran establecer un estatuto juridico para la
eutanasia pasiva y activa, consagrar la institucion del testamento vital e instaurar la figura del
curador encargado de cumplir la voluntad de quien ha manifestado en qué condiciones desea

finalizar su vida.

El debate en sala duré solo parte de una jornada y estuvo caracterizado por la baja asistencia
de los senadores, lo que motivé el reclamo de algunos parlamentarios que esperaban mayor
convocatoria para discutir por primera vez un tema de esta envergadura. “A mi entender, cuando
estamos discutiendo en torno a la posibilidad de que un ser humano decida terminar con su vida,
esta sala deberia estar llena. Que se tome una decisién con la mitad o menos de los votos no me
parece razonable ni constitutivo de lo que deberia ser una discusion seria”, plante6 el senador RN

Baldo Prokurica.

Asi, solo 31 de los 38 senadores electos participaron de la votacion. El proyecto fue
rechazado por 18 votos contra 13, contando con una mayoria en contra formada por parlamentarios
UDI, RN y DC, mientras que los representantes de la ex Nueva Mayoria y la ex RN Lily Pérez se

pronunciaron por la aprobacion.

La discusion se centrd en el valor de la vida y, mas adn, en la capacidad que tenemos para
disponer de ella, asi como en los escenarios a los que podria llevar, de ser aprobada, una propuesta

de esta naturaleza.

El senador Alejandro Navarro (MAS), por ejemplo, destacé la necesidad de abordar estos
temas: “Estos son temas no futuristas, sino inmediatistas, dado el aumento de las expectativas de
vida, de la tecnologia (...) En 2020 mas de 495 mil chilenos tendran sobre 80 afios. Por tanto, la
conciencia de su condicién y de salud va a aumentar. Y, por consiguiente, también lo hara la del

término de la vida”.

Por su parte, Guido Girardi, autor de uno de los proyectos refundidos, sostuvo que “la
discusion es si le asiste 0 no el derecho a decidir sobre el buen morir a una persona cuando esta en
situaciones extremas. En mi concepto, ese es un derecho inalienable. Algunos piensan que el
estandar para ellos correcto es el que se le debe imponer al conjunto de la sociedad. Si bien es
legitimo que cada parlamentario tenga determinada vision en cuanto a su propia singularidad, a mi

no me parece correcto hacer extensiva esa vision personal al conjunto de la comunidad (...) Si no,
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se trata lisa y llanamente de una accion autoritaria, dictatorial, conforme a la cual se quiere imponer

determinada vision a los otros”.

La senadora Lily Pérez, inica personera de derecha a favor del proyecto, resaltdé que “la
eutanasia y la muerte digna son materias controversiales que despiertan mucha pasion. Estan
cruzadas no solo por opciones politicas, sino por concepciones filosoficas, por la educacién, por la
religion, por la naturaleza propia de los seres humanos. Yo soy de quienes piensan que es
bienvenida la discusion en materias que la sociedad chilena ha mantenido sin debate durante mucho

tiempo. La muerte digna debiera ser un derecho de eleccion y de la libertad de cada persona”.

En la otra vereda, el senador Juan Antonio Coloma (UDI) puso énfasis en lo que denominé
una “pendiente peligrosa” de aprobarse una ley de esta naturaleza: “En la eutanasia se va

evolucionando: se va aplicando no solo a enfermos, sino también a personas que no quieren vivir”.

“En la practica, los problemas que se podrian originar a partir de una eventual aprobacion
son dramaticos: queé pasa con los enfermos en coma, con los ancianos dementes, con los nifios sin

capacidad de decision. No veo lo pacifica que parece ser la norma”, cerrd.

Su colega y correligionario Hernan Larrain, por su parte, complementé estas aprehensiones:
“Casos concretos, como ¢l de Holanda, demuestran que se empieza con rigor a cumplir las
condiciones planteadas para evitar el abuso. Sin embargo, en la experiencia préactica, los criterios
se relajan y la medida se ha aplicado a enfermos no terminales, personas con sindrome de Down y

a quienes padecen una depresion severa o, simplemente, demencia”.

“En cuanto a la autonomia y la voluntad del enfermo, alguien que padece de un mal
incurable, terminal, ¢se halla en condiciones objetivas de poder tomar la decision pertinente? Tal
vez la depresidn, la ansiedad o el profundo temor normalmente originado por la muerte no son los
mejores estados para ese efecto. La compasion por el que sufre no puede llegar a validar la accion
de un médico, cuya labor precisamente es aliviar el sufrimiento. Se trata de poner fin al dolor, no
de poner fin al enfermo. No cabe admitir, entonces, que se termine la vida para asi terminar con

los padecimientos”, afiadio.
b

En tanto, el senador UDI Alejandro Garcia-Huidobro, también opositor al proyecto, sefial6:
“Es importante que el Estado proteja la vida desde el momento de la concepcion hasta la muerte

natural. Obviamente, hay que colaborar con los farmacos correspondientes para atenuar el dolor.
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Pero esto de admitir por ley la “accién del médico que provoca deliberadamente la muerte del
paciente” lo considero lamentable, pues empieza a abrir a nuestra sociedad a un cierto tipo de
egoismo. La vida no puede estar a merced de la cantidad de votos del Parlamento en un momento

determinado”.

* k%

Un afo antes del rechazo en el Senado del proyecto de eutanasia, el diputado Mirosevic
habia ingresado su propia mocién. Luego, en enero de 2018, fue el turno del diputado Alvarado v,

en mayo del mismo afio, de la parlamentaria Sabat.

También en mayo de 2018, los senadores Girardi y de Urresti volvieron a presentar un

proyecto que permitia el suicidio asistido, pero fue archivado en diciembre de 2020.

Los proyectos de Mirosevic, Alvarado y Sabat, en cambio, sumados al de Adriana Mufioz
y Gaspar Rivas de 2011, fueron refundidos por la Comision de Salud de la Camara de Diputadas y
Diputados en agosto del 2018, iniciando una tramitacion mucho mas larga que la del proyecto
frustrado tres afios antes, pero que superaria la barrera de la camara de origen y pasaria al Senado
en 2021.

“Todo el mundo decia que no se iba a aprobar, que era una locura, una utopia”, recuerda el
propio Mirosevic. “Logramos aprobarlo en la camara con el rechazo del gobierno de turno -la
segunda administracion de Pifiera-. No solo no le ponian urgencia, sino que los parlamentarios mas
dogmaticos del gobierno iban a la Comisién de Salud y le ponian setenta indicaciones al proyecto

solo para retrasarlo. Fue una tramitacion muy desgastante”.

Tal como en la discusion en el Senado, el debate legislativo gir6 en torno a lo que se
entiende por una muerte digna, a la disponibilidad de la vida, las potenciales consecuencias de la

despenalizacion de la eutanasia y la manera en que la sociedad debe hacerse cargo de sus enfermos.

“;Por qué no permitir un acto directo que evite la agonia innecesaria de un paciente? A
muchos de nosotros nos ha tocado vivir situaciones dificiles y dolorosas, como ver sufrir las
consecuencias de una enfermedad terminal a familiares y personas amadas y cercanas. Si no somos
capaces de legislar desde la racionalidad, desde la necesidad de establecer un derecho humano, al

menos seamos capaces de ponernos un minuto en los zapatos de aquellos que sienten un dolor
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agonico a causa de una enfermedad terminal, que, ademds, provoca una indignidad que nadie

merece”, argument6 la diputada comunista Karol Cariola.

Por su parte, su par de Convergencia Social Gael Yeomans sostuvo que “la eutanasia no te
obliga a morir. Y si no te parece bien la eutanasia, ¢sabes en qué afecta a tu vida? jEn nada! Porque
justamente es un derecho. No es el Congreso Nacional ni es el Presidente, sino el paciente el que

tiene que decidir”.

Alejandro Bernales, diputado del PL, critic6 lo que considera un comportamiento hipdcrita
por parte de los opositores al proyecto. “Al parecer, cada cierto tiempo esta historia se repite en
esta Sala: se presenta un proyecto, el llamado a la agenda val6rica y los conservadores se
escandalizan, lo rechazan hasta el final y tratan de bloquearlo presentando cientos de indicaciones,
como lo estan haciendo hoy. Sin embargo, con el paso del tiempo terminan utilizando esa
normativa en sus vidas personales y en las de sus familiares. Asi ocurrid, por ejemplo, con la ley

de divorcio, la paridad de género o el retiro del 10 por ciento de los fondos previsionales”, sefiald.

“Pero lo que mas me molesta son las voces de los que vienen aqui a disfrazarse de
defensores de la vida (...) Lamentablemente para ellos, las personas que nos estan viendo
comprenden que el proyecto es de justa compasion y dignidad. Por eso, el 80 por ciento de los

chilenos apoya esta iniciativa. Este proyecto se trata de amor”, agrego.

El diputado de Evopoli Francisco Undurraga, uno de los cinco politicos de derecha que voto
a favor del proyecto, manifestd que una persona “no puede ser obligada a sufrir, y menos atn en
contra de su voluntad, cuando para ese dolor no existe esperanza de mejoria o tratamiento médico.
Entonces, ¢por qué habriamos de obligar a alguien a persistir en ello? Creo que la vision que tenga
la sociedad sobre la muerte, ya sea filoséfica, antropoldgica o religiosa, no puede primar por sobre

la voluntad individual”.

Entre los opositores al proyecto se cuenta al diputado DC Jorge Sabag, quien causo
polémica entre los parlamentarios al afirmar que el proyecto “creard toda una industria y un turismo
de la eutanasia”. “La vida es lo mas importante y nadie tiene autoridad sobre otro para terminar
con ella. Rechazamos este proyecto porque creemos que la vida debe respetarse en toda instancia
y ningun médico que ha jurado preservar la salud y la vida de las personas puede provocar

directamente la muerte”, anadio.
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Ivan Norambuena (UDI) llamo a “actuar responsablemente” a sus colegas: “Los invito a no
tomar la salida facil, sino a optar por una verdadera solucion que acompafie al paciente en su
enfermedad, brindandole los cuidados necesarios para que sus Ultimos momentos sean realmente

dignos”.

Cristobal Urruticoechea, en tanto, argumento6: “Transformar en una prestacion de salud la
eutanasia, que no es otra cosa que matar a una persona o permitir el suicidio asistido, va a
transformar al personal médico en verdugos, lo que podra dar espacio a soluciones finales no
queridas por los enfermos ni por las familias (...) Por mas indicaciones que quieran incluir, por

mas frases que alegan una falsa humanidad, la eutanasia es la matanza de un enfermo”.

En un tono atin mas beligerante, el diputado UDI Sergio Bobadilla lament6 que “hoy no es
un dia feliz para Chile, sino un dia muy, pero muy triste. Estamos consagrando una arquitectura de

la muerte promovida en todo el mundo por ideologias de izquierda”.

“iEs lamentable, presidente! ;Si, sefiores! Comenzaron aprobando el aborto en tres
causales. Ahora avanzan casi en forma desquiciada en el aborto libre, sin ninguna restriccion, y
rematan en un asesinato. jSi, presidente: terminan en un asesinato llamado, en forma encubierta,
eutanasia! Mi posicidn en este tema es inequivoca, sélida y transparente: defiendo la vida desde la

concepcion hasta la muerte natural”, afiadid.

* % %

El decano de la Facultad de Filosofia y Humanidades de la Universidad de Chile, Radl
Villarroel, fue invitado a comparecer ante la Comision en calidad de experto durante 2019, para

aportar a la discusion de la ley.

Perito en ética, bioética y filosofia contemporanea, el académico recuerda con amargura
que “‘se trataba de una especie de discusion vacia” a la que “se pide que concurran testimoniantes
en calidad de expertos y luego no se les escucha”. Su critica apunta a que, en el trabajo legislativo,

raramente prevalecen las opiniones técnicas por sobre los intereses politicos de los congresistas.

Enuna linea similar, el académico de la UAI Daniel Loewe plantea que “rara vez los debates
legislativos estan a la altura de la complejidad de los temas sobre los que estan legislando y este

caso, evidentemente, no es una excepcion”.
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“Y siatendemos al poco debate que hubo cuando se trat6 de avanzar en la materia, muchos
de los argumentos que se dieron en el ruedo parlamentario fueron absolutamente vergonzosos”,
sefala, apuntando especificamente a frases como “va a transformar al personal médico en
verdugos”. Para el autor de COmo y cuédndo morir, se trata de “expresiones que solamente
ridiculizan al que las esta expresando, que no tienen sustento tedrico ni de sentido comun. Es
simplemente una expresién de miedo, de desconocimiento y de insensibilidad acerca de lo dificil

que puede llegar a ser la vida en ciertas circunstancias”.

En ese sentido, el diputado Mirosevic agrega que la iniciativa planteaba “situaciones muy
reguladas, que dejan poco espacio para los abusos” y que, pese a esa circunstancia, “quienes se

oponian lo hacian desde una argumentacion falaz”.

“Recuerdo que José Antonio Kast dijo en el debate [de 2018] que esto buscaba deshacerse
de los adultos mayores. Mentira. La ley en ninguna parte permite que alguien pueda deshacerse de
un adulto mayor. Al revés: el adulto mayor, con su propia voluntad, bajo causales y requisitos muy

especificos, puede solicitar la ley”, ejemplifica.

Muchas veces el problema, segun el decano Villarroel, es que las discusiones que remiten
al momento del nacimiento y al de la muerte estan blindadas en el Parlamento por las convicciones
religiosas de algunos de los congresistas, que impedirian discutir el tema como corresponderia en
una sociedad plural y laica. “Tienen que ver con una consideracion de la vida que supuestamente
tiene un caracter sagrado y que, por lo tanto, resulta intocable e inmodificable para los seres

humanos porque ha sido dada por la divinidad”, plantea.

Y cuestiona: “;Qué pasa cuando las decisiones legislativas avanzan en funcion de esos
criterios pero afectan a personas que no tienen esas creencias? ¢Qué pasa cuando yo no tengo esa
creencia y sin embargo una decisidn legislativa amparada en referencias confesionales me impide

ponerle término a mi vida cuando estoy en un proceso de sufrimiento extremo insoportable?”.

Para el expresidente del PL, “esta idea de la muerte natural hasta la ultima instancia, incluso
si ese transitar es traumatico y doloroso, no tiene ninguna fundamentacion laica”. “Alguien podria
adscribirlo respecto de su propia religion, con todo derecho. Pero imponerle a una ley las creencias

religiosas no tiene ningun sentido”.
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“Recurrir a ese tipo de argumentaciones para tratar de fundar reglas que regulan la
convivencia comun es una absoluta falta de respeto. Y si esas reglas se despachan y se transforman
en ley gracias a esos argumentos, entonces esa falta de respeto se transforma en violencia. Te estan
sometiendo a vivir bajo principios religiosos que pueden ser incluso inaceptables para ti. Es lo
mismo que si te obligasen, por ejemplo, a vivir bajo alguna tradicion religiosa diferente como el

derecho penal islamico”, ilustra Loewe por su parte.

Algo en que reparan tanto el académico de la Universidad de Chile como el de la
Universidad Adolfo Ibafiez es la denominacion de “temas valdricos” que suele rodear a debates

como el de la eutanasia o el del aborto.

“Llamarles temas valoricos es una forma de cercar el terreno para apropiarse de €17, explica
Villarroel. “Es poner una bandera y decir, ‘aqui no se entra, esto es indiscutible’, pero a quién le

pertenece la vida y quién nos la ha dado son materias de discusion”.

Loewe, en tanto, manifiesta que “asumir que esto es simplemente un debate valorico es no
entender cdmo se deben procesar este tipo de desacuerdos dentro de un régimen democratico: a
través de un espacio deliberativo en el cual se racionalizan las pulsiones y los deseos de las
diferentes personas. Esto no es una agenda valorica ni una guerra cultural, sino una discusion acerca

de la extension de las libertades y derechos fundamentales”.

Entre los 79 diputados que aprobaron el proyecto en particular en la camara baja se cuenta
una gran mayoria de izquierda y centroizquierda, algunos respaldos democratacristianos y cinco
congresistas de derecha: los Evépoli Sebastian Keitel y Francisco Undurraga, y los RN Erika

Olivera, Andrés Longton y Sebastian Torrealba.

Limitantes, valoraciones y pronosticos

El proyecto de ley sobre muerte digna y cuidados paliativos posibilita la muerte asistida de
un modo restringido: no se extiende a menores de edad ni a personas aguejadas de sufrimiento
psicoldgico, ya sea por condiciones psiquiatricas, como depresion, o de otro tipo, como catastrofes

en la vida. Dos causales que, en algun punto, fueron parte de la propuesta legislativa.
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Tampoco se extiende necesariamente a personas que sufren enfermedades
neurodegenerativas (como es el caso del alzhéimer, que usualmente no cumple la condicion de
“sufrimientos fisicos persistentes e intolerables™ hasta la fase final, en que el paciente no estd en
pleno uso de sus facultades mentales), ni a personas de edad avanzada que simplemente no desean

seguir viviendo.

Por lo demés, tampoco considera la denominada eutanasia no-voluntaria, aquellos casos en
los que no se dispone de la voluntad de la persona ni con testamentos vitales o declaraciones
informales, de modo que la decisidn eutanasica recae en terceros (quienes deciden usualmente con

base en el conocimiento que poseen de los valores y las creencias del paciente).

Para Daniel Loewe, “indudablemente, esta propuesta restrictiva hace la discusion
parlamentaria menos controvertida, especialmente en un pais como Chile, en el que las clases
politicas suelen ser mas conservadoras que la ciudadania. Pero es insatisfactorio: muchas de las
problematicas no consideradas resultan fundamentales para cada uno de nosotros. Si la importancia
que otorgamos a nuestra vida incluye la preocupacion por el modo y momento de morir, no

deberiamos dejarlas desatendidas”.

Sofia Salas, médico cirujano, académica de la Universidad del Desarrollo (UDD) e
integrante del Departamento de Etica del Colegio Médico (Colmed), tiene una opinion discrepante,
pues considera razonable que en una primera ley de eutanasia no se contemplen trastornos
mentales, menores de edad u otros casos dificiles: “En el contexto chileno me parece prudente

partir por aquellas causales para solicitar la muerte asistida que son menos controversiales”.

“Eso no significa que considere que no tendrian que examinarse a futuro ambas

circunstancias, pero son las que a nivel de literatura comparada han producido mas ruido”, aclara.

En particular, sobre el sufrimiento psiquico el diputado Mirosevic recuerda que se trataba
de la tercera causal del proyecto y que desde la bancada pro-eutanasia intentaron mantenerla hasta
el final: “Lamentablemente la perdimos en la votacion. Hubo sectores que no estuvieron dispuestos
a es0. Y la razén es que yo creo que no entendieron el sufrimiento psiquico, o que no quisieron

entender que es distinto de las enfermedades mentales”.

“Nosotros establecimos claramente que se requeria que la persona que solicita la eutanasia

esté en pleno uso de sus facultades mentales y que eso fuera certificado por un psiquiatra. Una

38



persona que no esté en pleno uso de sus facultades mentales no podia solicitar la eutanasia. Podia,
pero no se le iba a otorgar. Eso no se logré entender. Y va a ser dificil tener votos al respecto en el

Senado”, apunta el parlamentario por Arica y Parinacota.

Por otro lado, pese a la emergencia de casos como los de Valentina Maureira o Paula Diaz
Ahumada -menores de edad que solicitaron publicamente autorizacién para que les practicaran la
eutanasia-, durante enero de 2021 en la Comision de Salud se aprobo la indicacion del diputado
Harry Jurgensen (RN) que restringe el derecho a la asistencia médica para morir a solamente

mayores de edad, sin admitir excepcion alguna.

El proyecto original establecia el mismo estandar que ya tenian las leyes de identidad de
género y de aborto en tres causales, las cuales exigen autorizacion de los padres para los menores

de 14 a 16 afios e informacion a los padres en caso de que tuvieran 16 a 18.

“Tomamos el estandar de esas dos leyes y lo aplicamos a eutanasia, pero se nos denego la
posibilidad, lamentablemente. Requeria un quorum elevado porque cambia la ley organica de

tribunales. Por eso cagamos: no tuvimos los votos de la derecha”, transparenta Mirosevic.

Entre los argumentos que prevalecieron en la discusion estuvo el de la diputada Ximena
Ossandon (RN), quien planted en comision que “los menores estan en un proceso de desarrollo

psicologico distinto que un adulto, quien tiene mas libertades por ser adulto™.

* % %

“Fuera de las causales que perdimos, estoy bien satisfecho con el proyecto”, sefala
Mirosevic respecto de lo aprobado en sala. “Creo que quedo una buena ley, bastante organica, bien
redactada, cerrada. Simplemente no avanzamos en todos los aspectos vanguardistas, pero [de todas

formas] seriamos el décimo pais del planeta en tener eutanasia”.

La doctora Sofia Salas, por su parte, también guarda una opinién favorable de lo que califica
como un “avance en nuestra legislacion” y valora que, en contraposicion a versiones anteriores del
proyecto, la versién aprobada clarifica mejor los conceptos de eutanasia activa y de suicidio

asistido.

No obstante, manifiesta sus reparos con el titulo de “muerte digna y cuidados paliativos”,

que considera engafioso: “Hay un articulo sobre cuidados paliativos universales (que ya esta
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cubierto por otra ley). Una vez despejado ese tema, lo que queda en el proyecto es muerte
médicamente asistida. A mi me parece que seria mas honesto y daria mejor cuenta del contenido
si se llamara de frenton proyecto de ley “de asistencia médica para morir”, "de muerte médicamente

asistida” o "de eutanasia y suicidio asistido™’.

“Ademas, a mi juicio, no se puede entender que solo se logra la muerte digna a través de
procedimientos de muerte médicamente asistida. Alguien puede tener una muerte igual de digna al

morir en el suefio o de causas naturales”, afiade Salas. “Pero es un detalle, digamos”.

En todo caso, la profesora titular de la UDD destaca que el proyecto permita la objecion de
conciencia tanto para individuos como para instituciones: “En un contexto tan particular como
producir la muerte de otra persona, es fundamental que se cautele el derecho a la objecién de

conciencia resguardando también los intereses de los médicos”.

¢Y si faltan medicos no-objetores como ha pasado en ciertas regiones con la ley de aborto
en tres causales? “Recuerdo haber visto, publicada la ley de aborto, que en un diario se solicitaba
un gineco-obstetra para aplicar la ley 21.030. Entonces era muy claro que los postulantes no podian
ser objetores de conciencia. En el caso de la eutanasia, no se trata de solicitudes que se vayan a
resolver de inmediato. Siempre hay tiempo para que llegue alguien que no es objetor. Asi se

solucionaria ese problema”, explica Salas.

* % %

El proyecto se ha mantenido en la Comision de Salud del Senado, sin avanzar, desde que
fue aprobado en particular por la camara baja. Tras la asuncidn al poder de Gabriel Boric, no
obstante, Presidencia hizo presente la urgencia del proyecto una veintena de veces entre junio y
octubre de 2022, sin lograr resultados. El 11 de junio de 2024, diez dias después de su tercera

cuenta publica, el gobierno volvié a insistir y le puso urgencia simple al proyecto.

Pese a los efectos del discurso del Presidente y a lo que el destape de casos de pacientes
con enfermedades irreversibles han generado en la conversacion publica, analistas prevén que la
aprobacion de una ley de eutanasia no sera cosa facil. En parte, por la ausencia de lobbies poderosos
0 movimientos sociales que presionen la labor parlamentaria. Luego, por la asimilacion de la
eutanasia en el mismo paquete que el aborto, dentro de lo que se enmarca como “agenda valorica”.

Y en tercer lugar, por la composicion actual de la comisidn, que cuenta con tres opositores al
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gobierno (los UDI Javier Macaya -presidente- y Sergio Gahona, y el RN Francisco Chahuan) y

solo dos partidarios (el socialista Juan Luis Castro y la PPD Ximena Ordenes).

Vlado Mirosevic, en tanto, confia en que, de acuerdo con sus averiguaciones y con lo que
se conversa en los pasillos del Congreso, la iniciativa cuente en sala con los votos necesarios para
convertirse en ley. “Me atreveria a decir que algunos en la derecha van a votar a favor. Por ejemplo,

el senador [Sebastian] Keitel (Evopoli) votoé a favor del proyecto cuando era diputado”, explica.

Mientras las encuestas de opinion muestran consistentemente que la sociedad chilena tiene
una opinién favorable a la eutanasia, el Presidente insiste con la urgencia del proyecto y casos
como el de Susana Moreira salen a la luz, Mirosevic plantea: “Ahora es el momento. Antes de que

se acabe este gobierno serd ley”.
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CAPITULO TRES

QUERER MORIR, (DEBER MATAR?

Un dolor eléctrico y quemante

Arqueéloga de la Universidad de Chile desde hace siete afios, antes de enfermarse
Francesca Traverso Pierre (35) alcanzo a ejercer en consultorias, en investigaciones financiadas
por el Fondecyt y como freelance para proyectos mineros, fotovoltaicos o eblicos, principalmente

en el norte del pais.

El primer sintoma la sorprendio en terreno, en la region de Tarapaci, realizando un analisis
de piedras talladas, su especialidad. Fue un dolor que desconocia, pese a que estaba familiarizada
con las crisis ciaticas, “de esas que te dejan tumbada cinco dias sin moverse”. Una puntada en la

espalda, intensa, extrafa.

Fue a finales de 2020, todavia en pandemia. Durante los meses siguientes intentd seguir
trabajando, hasta que no pudo méas. La punzada empezd a ser mas constante. Se disparaba si
Francesca apoyaba su espalda en una cama o en un respaldo. Pronto se fue extendiendo por el resto

de su cuerpo.

“Desde hace tres anos y medio no puedo apoyar mi espalda ni sentarme. Vivo con dolor

cronico neuropatico, de pies a cabeza”, sintetiza hoy.

“Es bien raro lo que tengo. Si bien hay neuropatias de distinto origen, mi caso no se ha
podido explicar”, cuenta. “No hay un diagndstico a nivel de causa, solo en términos sintomaticos:
lo han nombrado un dolor crénico -que es cualquiera que haya ocurrido por mas de seis meses- de

caracteristicas neuropaticas”.

Con el afan de describirlo, aporta mas antecedentes: “Es un dolor severo, extremo e
impredecible. Hay una dolencia de base, que no he dejado de sentir en ningln segundo durante los
altimos tres afios. Me genera alodinia, siento que mi piel se quema hasta por una brisa. Y en las

crisis siento un dolor eléctrico y quemante. Uno trata de explicar lo que siente y ve que las personas

42



no lo integran, pero es literal: siento que mi cuerpo se incendia. Con la molestia de base siento que
el cuerpo me arde, y mas cuando estoy en crisis. Siento que se quema a través de descargas

eléctricas”.

Desde el balcon de su departamento en Providencia ve pasar las horas, los dias, los meses.
Es dificil no sentir tedio cuando la vida pasa afuera de esas paredes. “Nunca habia fumado tanto
como en estos ultimos afios”, confiesa. Durante el dia ve series, intenta leer o escuchar alguno de
los vinilos que comparte con su esposo, Camilo, también arque6logo. A él lo conoci6 casi ocho
afios atras, mientras realizaba su tesis, y se casaron rapidamente. Es una de sus dos piedras de apoyo

en este proceso. La otra es su madre, quien a diario la visita y le ayuda con las tareas hogarefias.

Si bien tiene amigos que le han ofrecido ir a verla cuando estd muy mal, Francesca ha
rechazado sus propuestas: “;Para que me vengan a ver mientras estoy gritando?”. Y explica: “Ellos
-SU mama y su esposo- son los que estan siempre en las peores. Obvio que la han pasado mal

conmigo”.

“Las peores” son las crisis, instancias en que Francesca llora, grita, se retuerce de dolor.
“Es una tortura, un infierno, un martirio. Es un nivel de desesperacion...”, seiiala antes de detenerse
a pensar como organizar sus palabras. En su experiencia, muy pocas personas son capaces de
entender el nivel al que llega su tormento. “He pasado crisis de mas de un mes, donde he estado
gritando y retorciéndome sin parar. En esos momentos apenas puedo dormir, hasta que caigo
agotada de tanto gritar y llorar. Un dia viviendo asi seria terrorifico. Un mes... No espero que la
gente que no lo ha vivido se lo pueda imaginar, pero espero que tengan la humildad de saber que

no lo pueden entender”.

En su experiencia, lo mas dificil de su afliccion es su impredecibilidad. No saber cuando
empieza ni cuando va a terminar. “Por ultimo, si supiera que viene una crisis, iria a la clinica a que
me pusieran morfina y me quedaria mucho mas tranquila. Pero estoy sometida a algo que
desconozco, que no sé como funciona y sobre lo cual tengo nulo control. Eso es lo realmente

dramatico”, declara.

“Durante las crisis me quedo acostada en mi cama, apoyada hacia el lado izquierdo, en la
Unica posicion que soporto. Y me quedo asi hasta quién sabe cudndo, sin saber cudnto voy a

soportar. Porque sé que no voy a sobrevivir una crisis de nivel diez, aunque esto no sea letal.
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Aunque la verdad... con todo respeto... Ojald no sea ofensivo para las personas que viven con

enfermedades terminales, pero a veces quisiera que fuese letal”.

* k%

Traumato6logos, neurocirujanos, neurorradiélogos, neurélogos, especialistas en dolor no
oncoldgico, anestesistas, traumatologos, psiquiatras, psicologos, fisioterapeutas e internistas.
Francesca guarda una nota en su celular con todos los profesionales de la salud que se han ocupado

de su caso en algin momento de los Gltimos cuarenta y cuatro meses.

“Tratando de encontrar un diagndstico con distintos equipos interdisciplinarios, también
buscaron una forma de aliviar el dolor. Resulta que tengo un dolor imposible de aliviar”, explica.
“Tomé todo tipo de remedios: opioides, reguladores del dolor, y nada. Hasta me hospitalicé varias
veces. Me hicieron bloqueos en la espalda, en las piernas. Me administraron ketamina, morfina,
fentanilo. Pero nada bajo el dolor. Era una cuestion impresionante. No podia pararme de lo

dormidas que estaban mis piernas y me seguian doliendo de la misma forma, quemandome”.

Entre remedios, hospitalizaciones, tratamientos y consultas, la suma que puede llegar a
pagar es cuantiosa, nunca menor de 600 mil pesos mensuales. Por suerte para ella, ha recibido

continuamente el apoyo econémico de su padre.

Pero su historia con los equipos médicos ha sido bastante amarga. No solo por la
incapacidad de encontrar un diagnostico acertado o una explicacion de lo que le sucede, sino por
una serie de comentarios que la han hecho sentir incomprendida, que le han hecho ver que, aunque

no se lo digan directamente, muchos no creen del todo su historia.

“Al principio pensé que tenia mala suerte, que me tocé un médico poco empatico, pero no:

he visto muchos”, sefiala Francesca.

“Me han dicho 'Da las gracias porque no tienes cancer, ese dolor si que es terrible’, "Te vas
a mejorar, pero tienes que ponerle [empefio]” o “Acuéstese sobre la camilla” y “Siéntese”, siendo

que acabo de contarles que no puedo hacerlo”, enumera molesta.

“Una vez un psiquiatra me dijo, después de verme una sola vez y de haberle contado la
tortura que vivo: “Tu problema es que le temes al dolor. Ese es el origen de tu enfermedad”. O mi

médico de cabecera, que siempre me pedia ir a la clinica para atenderme presencialmente. Era solo
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hablar, ni siquiera hacerme examenes. Pero llegd un punto en que era imposible moverme, porque
cualquier movimiento me dispara el dolor. Imagina el estimulo de cualquier medio de transporte,
olvidate. "Bueno, es que vas a tener que hacer un esfuerzo”, decia. Como que no estaba haciendo
todo el esfuerzo posible, dando todo lo que debiese dar. Si vieran lo que tengo que sobrevivir, el

esfuerzo que hago para seguir... ;Y te dicen eso? Es insultante”.

“Menos mal tengo una red de apoyo que me ha ayudado a sobrevivir, porque el dafio
psicoldgico por estos maltratos y negligencias es muy fuerte. Lo he hablado con pacientes con
neuralgia del trigmino, que también sufren dolor extremo, y les pasa lo mismo con los médicos.
La Gltima vez que hablé con esa doctora me dijo "Bueno, es que td quisiste postrarte”. De mas esta

decir que ya no es mi médico de cabecera”.

Actualmente, en todo caso, se atiende solamente con un psicélogo y una psiquiatra: “Los

demas ya no tienen nada que ofrecer”.

Son su esposo y su madre con quienes ha tenido las conversaciones mas profundas acerca
de lo que esta viviendo. Son ellos quienes la acompafian a diario. A ellos Francesca les plante6 que
la eutanasia podria ser una opcion si las circunstancias la sobrepasan. Si se vuelve ley y el dolor se
hace tan inaguantable que no vea otra opcion, Francesca quiere pedir la muerte médicamente

asistida.

“A ellos les cuesta. Les cuesta mucho. Pero me han visto sufrir tanto que lo entienden. Han
llegado a entenderlo. Y eso que mi mama es super creyente. Jamas se hubiese planteado el tema de

la eutanasia si no hubiese tenido una hija que haya sufrido esto”, sefiala Francesca.

* % %

Francesca Traverso es cristiana y se considera abierta a la espiritualidad. Por lo mismo,
entiende que ponerle fin a la vida es un tema delicado, uno que no se habia planteado antes de sufrir
su misteriosa enfermedad. De hecho, no esta segura de qué habria respondido si le hubieran
preguntado cuatro afios atrds si estaba a favor de la eutanasia. “Por mis creencias seria un tema,
pero otra cosa es con guitarra. ;Cuantas personas que estuvieran en mi cuerpo, por mas catolicas

que sean, mantendrian esa opinion? No hay quien aguante para siempre”, razona hoy.

Buscando un lado positivo, la residente de Providencia sefiala que su experiencia ha sido
una “leccion de humildad” que le hizo ver nuevas perspectivas de la vida.
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“Eres capaz de sentir gratitud de una forma que no hubieras imaginado. Después de un mes
de crisis, sin poder caminar, cuando vuelves a caminar... es que como te explico lo rico que es
caminar. O las pocas veces que me he podido sentar: qué rico sentarse, qué maravilla que el cuerpo
humano pueda hacer esto. Es algo que jaméas habria sido capaz de agradecer de esa manera si no
hubiese pasado por esto. Son cosas que damos por sentadas”, reflexiona. “Ojala no fuese necesario

por algo tan terrible para integrarlo, para sentir gratitud por la vida”.

* k% %

En el peor momento de su crisis, ocho meses atras, Francesca estuvo a un paso del suicidio.
Estuvo a punto, dice, después de un mes sometida a un martirio, pero lo ha pensado en méas de una
oportunidad. La idea de quitarse la vida lleva afios ahi, rondando con mas o menos intensidad, pero

siempre presente.

“Todo torturado llega a un punto en que pide que lo maten. Uno lo aguantara una semana,
otro dos, otro un mes. Pero a menos que puedas separar tu conciencia del cuerpo, llega un momento

en el que vas a suplicar morir. Nadie aguanta una tortura para siempre”, explica.

La arquedloga esta consciente del peso de sus palabras y de la dureza de una decision asi.
También tiene claros los prejuicios que todavia muchos guardan sobre los suicidas: que son débiles
0 cobardes. Y, al mismo tiempo, ha visto opiniones en redes sociales que, con liviandad, mandan

a quienes no quieren vivir con dolor a suicidarse.

“Dicen cosas con una liviandad terrible. El hecho de tener que quitarte la vida porque ya no

soportas mas sufrimiento, ¢crees que no me causa angustia? Me causa terror”.

En su caso la eutanasia es un comodin. Un gatillo que apretar si el dolor continda y las crisis
la llevan nuevamente a un estado de angustia insoportable. Una forma de irse en sus términos, de

evitar recurrir al suicidio como un acto instintivo desesperado.

“Mucha gente opina en este debate sin tener idea de nada, diciendo que no se justifica la
eutanasia porgue existen los cuidados paliativos. ¢Acaso no saben que hay enfermedades que no
responden a esos cuidados? No tienen idea. Y dudo que se hayan dado una vuelta por clinicas y

hospitales para preguntarle a los pacientes que viven asi si necesitarian una eutanasia”.
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“Hay una creencia comin que es muy insultante para quienes vivimos esto: que las personas
que piden la eutanasia no quieren vivir. Que tienen ganas de morirse. Eso no es verdad. Yo no
tengo ganas de morir. Yo quiero vivir. Para mi, que mi vida se acabe a causa de esto es el Gltimo
recurso, uno de desesperacion total. Yo tengo muchas ganas de vivir. Le tengo un profundo respeto
y amor a la vida. Pero este es un caso extremo. No hacerse cargo es condenarme a seguir viviendo

una tortura. Solo se lavan las manos”.

“No le deseo esto a nadie, pero debe haber alguna forma en que los que legislan acerca de
la eutanasia tengan algin minimo conocimiento sobre la realidad que vivimos. ¢;Como se les
explica eso a los legisladores? Es necesario que haya un minimo de empatia, de compasion, que se
abran a conocer a esas personas. Porque si no, es muy facil. Es una locura que sean personas que
no tienen idea de lo que es vivir un martirio quienes terminen tomando esa decision por los que si

lo viven”.

* k% %

A Francesca Traverso le preocupa que, incluso aprobada la ley de eutanasia, no pueda

acceder a un procedimiento de muerte asistida por no tener una enfermedad terminal.

“Uno siempre debiese hacer todo lo posible por evitarlo, por seguir viviendo, pero no nos
pueden privar del acceso a la muerte si es que se necesita. La Gltima palabra debe tenerla la persona

que sufre. Solo ella sabe hasta cuando puede dar”.

“La eutanasia es mi ultimo recurso. Tengo claro que... Que puedo no dar mas. El dolor es
demasiado fuerte. Y, en ese caso, quisiera poder despedirme de una forma digna. Estar con mis
familiares al lado, que me tomen de la mano en ese momento. No quisiera tener que suicidarme.
Me causa terror. Y no sé como hacerlo. Puedo quedar peor, y viva. Mas encima tendria que hacerlo
a escondidas porgue es ilegal que alguien me ayude. Y causarles ese trauma, que mi marido llegue

del trabajo y me encuentre muerta...”.

“Es muy importante que la eutanasia no sea solo para casos terminales. El dolor
insoportable de enfermedades no terminales existe, aunque no te mate. Incluso si somos casos
minoritarios existimos. Aunque fuera una sola persona en el pais la que sufriera un dolor asi, esa

persona no puede ser abandonada”.
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La cultura de la vida

El avance de las legislaciones sobre muerte asistida en diversas partes del mundo ha
generado preocupacion en sectores cristianos y conservadores, quienes se han convertido en los

principales (si no los Unicos) opositores a estas practicas.

En diciembre de 2020, luego de que la Camara de Diputadas y Diputados aprobara el
proyecto de ley sobre cuidados paliativos y muerte digna, la Conferencia Episcopal de Chile
publicé una declaracion en la que planteaba sus criticas a la iniciativa: “Con la eutanasia se
oscurece el significado profundo de la dignidad humana. (...) Esta comprension de la vida humana,
ademas de atentar contra toda légica juridica (la vida es el primer bien a proteger), alimenta la
cultura del descarte, que considera la vida humana como susceptible de ser desechada y a los

excluidos como desechos, sobrantes”.

Un dia después del anuncio de urgencia al proyecto, en junio de 2024, nuevamente
expusieron publicamente: “Llamamos a todos a no relativizar el valor de la vida humana.
Lamentablemente, la percepcion de la gravedad del aborto y de la eutanasia se ha ido debilitando
progresivamente en la conciencia de muchos. (...) Necesitamos recuperar el respeto de 1a vida
humana en toda circunstancia, el sentido moral que sabe distinguir entre el bien y el mal, junto al

sentido comunitario de nuestra existencia, que nos hace responsable unos de otros”.

El propio Papa Francisco, siguiendo la linea de sus antecesores, ha condenado firmemente
estas practicas, asegurando en un discurso reciente que “nunca son una fuente de esperanza ni

[denotan] una preocupacion genuina por los enfermos y moribundos”.

Detrés de estos enérgicos reproches hay una serie de convicciones que colisionan con las
nociones de autonomia y libertad individual que guian las legislaciones eutanasicas, partiendo por

tal vez la principal: que ni moral ni juridicamente se debe disponer de la vida humana.

En el libro Aborto y eutanasia: dilemas sobre el derecho a la vida, el doctor en Filosofia y
en Derecho y profesor de la Universidad Catélica Felipe Widow explica esta vision: “Tanto el
aborto como la eutanasia son injusticias que deben ser evitadas por el orden juridico. Pero no son
cualesquiera injusticias, sino que se inscriben entre aquellas conductas que de un modo expreso y
directo deshumanizan a las personas contra las que se cometen, negando gravemente su misma

condicidn de sujeto de derecho. Son crimenes cuya legitimacion destruye profundamente el orden

48



social, porque borra de plano el mas elemental principio de su constitucion: el igual reconocimiento

de la dignidad de todos sus miembros”.

“Toda vida por el hecho de ser vida humana es digna y al ser digna es también indisponible,
nadie se la puede quitar. Eso no quiere decir que todas las condiciones posibles de vida sean
respetuosas de la dignidad humana, pero esas lesiones vienen siempre de afuera y no de la vida en

cuanto tal”, afiade en entrevista el sacerdote, médico y doctor en Bioética Cristidn Borgofio.

Para quienes sostienen estas posiciones, provocar directamente la muerte de alguien, a
través de la eutanasia o del suicidio asistido (o del aborto), es un acto intrinsicamente abyecto que
no admite excepciones. La prohibicién absoluta de estas practicas es una exigencia de la afirmacion
de la igual dignidad de toda vida personal. Por lo demas, sefialan que si el sufrimiento de una
persona fuera motivo suficiente para hacer una excepcion, se correria el riesgo de aplicar ese

criterio a otras situaciones.

Bajo este entendimiento, la distincion entre “dejar morir” y “matar” es crucial, pues
marcaria la diferencia entre un acto permisible y uno prohibido. Si en el primer caso la vida sigue
su curso natural (que conlleva naturalmente a la muerte), en el segundo hay una intencién

deliberada que pone fin a la vida de un tercero.

Dejar morir significa limitar o adecuar el esfuerzo terapéutico, de tal forma que el médico
retira algunos medios o terapias porgue ya no son eficaces o son desproporcionados a la situacion
clinica del paciente. Es lo que se conoce como eutanasia por omision, una practica aceptada

transversalmente.

Al retirar aquellos tratamientos futiles en pos de una muerte serena del paciente, la causa
del deceso, plantean, no es la accion de un tercero, sino la enfermedad misma. En esos casos, no
se trataria de un fracaso de la medicina, sino de aceptar que la condicion humana es finita y evitar

el encarnizamiento terapéutico.

Al matar, en cambio, la causa del fallecimiento es el acto de un tercero que intencionalmente
decide ponerle fin a la vida de una persona, normalmente a través de algun farmaco en el contexto

biomédico.

Algunos actos son mas dificiles de situar en esa distincién, como el del ingeniero civil y
activista por los derechos LGBT+ Luis Larrain Stieb, quien fallecié sedado en noviembre del 2023,
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tras diez meses de tratamiento infructuoso contra un agresivo cancer a la sangre que lo aquejaba, y

conociendo de parte de sus doctores que no tenia posibilidades de mejorar.

“Sigo empeorando. En vista de que no hay més tratamientos disponibles, pensando en mi
calidad de vida y conversandolo mucho con mi familia y amigos, decidi que me seden para pasar
estos ultimos momentos en paz, sin sentir los efectos del cancer destruyendo mi cuerpo”, explico
el propio Larrain en un video publicado en su cuenta de Instagram por una de sus hermanas la

noche en que falleci6 durante el suefio.

Si bien su caso guarda semejanzas con un procedimiento eutanasico -de hecho, “eutanasia”
fue trending topic en la red social X cuando murid-, su deceso no fue por eutanasia propiamente
tal, sino que ocurri6 a partir de la sedacion paliativa que se le aplico, la cual tenia por fin aliviar los
fuertes sintomas que lo aquejaban en ese momento, pero previsiblemente también aceleré su

muerte.

Hoy, quienes se oponen a la muerte medicamente asistida aceptan el principio de doble
efecto, que dispone que es licito realizar un acto del cual se siguen tanto un efecto bueno como uno
malo -como seria un tratamiento que calme el dolor de un paciente terminal, pero que al mismo
tiempo acelere su muerte-, siempre que se cumplan ciertas condiciones, como la licitud del acto,
que solo el efecto bueno sea el fin de ese acto, que el acto sea necesario para alcanzar el efecto

bueno y que el efecto bueno sea proporcionalmente importante en relacion con el malo.

Bajo este prisma, en el caso de Luis Larrain hubo un acto de dejar morir al interrumpir los
tratamientos que no estaban surtiendo efecto y, al mismo tiempo, un acto -la sedacidn- que si bien
acelerd su muerte, tenia por finalidad salvarlo de su dolor, todo lo cual es permitido en Chile por
la ley sobre derechos y deberes del paciente: “La persona que fuere informada de que su estado de
salud es terminal, tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier

tratamiento que tenga como efecto prolongar artificialmente su vida”.

“El efecto secundario, en este caso acelerar la muerte, puede ser tolerable en ciertas
condiciones. La Iglesia no tiene problema con la sedacion terminal porque la entiende como una
forma de analgesia y por tanto es legitima. Siempre se puede combatir el dolor. Y si combatir el
dolor significa privarse de conciencia, se priva de conciencia y ya estd, no hay mayor problema”,

explica Borgoiio.
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Otro asunto controvertido por los opositores de la muerte asistida tiene que ver con lo que
entendemos por autonomia. Segln la doctora en Filosofia Maria Alejandra Carrasco, “en general
personas que se definen como liberales y enfatizan el valor de la autonomia, defienden la idea de
que somos autonomos para disponer de la propia vida. Esas personas, por desgracia, no
comprenden bien la nocion de autonomia, que cuando se exacerba, se convierte en exactamente su

contrario”.

“El término autonomia se ha ido tergiversando. Ahora se entiende algo asi como que cada
uno haga lo que quiera, sea determinado por la razon, los sentimientos, las creencias o lo que uno
quiera. Soy auténomo, no te metas en mis decisiones y yo no me meto en las tuyas. Cada uno
decide por si mismo, ¢no? Es un concepto que se travistio, que profita de la buena fama que tenia
antes”, plantea. Y, en su afan de determinar las limitantes de esa concepcion, ejemplifica: “Imagina
una persona que esta en las ultimas, que no tiene mucha plata, cuya enfermedad implica un costo
familiar. El enfermo empieza a sentir que es un cacho para su familia y toma la decision de la
eutanasia. Pero ¢gqué tan autbnoma es esa decision?, ¢de donde procede, si no de la presion que se

ejerce en torno a €1?”.

El sacerdote Cristidn Borgofio plantea algo similar: “Uno siempre puede dudar del grado
de autonomia que tiene una persona en una situacion terminal. De hecho, bastantes estudios
muestran como la voluntad eutanasica fluctia muchisimo entre la previa y cuando llega el

momento”.

Como apoyo a su argumento cita el caso de Sylvie Ménard, oncéloga francesa radicada en
Milan que fue activista pro-eutanasia hasta que, al ser diagnosticada de un cancer de meédula 6sea
en 2005, cambid radicalmente su punto de vista. Ménard pas6 al movimiento provida, se concentro
en exigir la mejora del tratamiento, del abordaje del dolor y los cuidados paliativos, y sefiald que

“si se aprobara una ley de eutanasia en Italia, seria el fin de nuestra civilizacion”.

No solo la nocion de autonomia es disputada por los detractores de la muerte asistida.
También lo es la idea de que el médico que participa del proceso estd ayudando al enfermo. “El
uso habitual del verbo ayudar remite a un fin que se asocia mas bien con algo bueno. Sin embargo,

matar a una persona inocente no es un fin bueno en ninguna circunstancia”, sefiala el doctor en
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Filosofia Jorge Martinez también en Aborto y eutanasia: dilemas sobre el derecho a la vida. “La
colaboracion con la muerte de una persona inocente, cuando esto implica, por ejemplo,
administrarle un farmaco que acabe con su vida, no disminuye su gravedad porque el receptor de
la accién lo haya pedido. Si la persona que “ayuda” a morir ejecuta su acto por pedido de quien
desea morir, la accién no deja de ser moralmente ilicita, ya que se quebranta el principio de no

matar ni colaborar con la muerte de una persona inocente”, anade.

¢Pero qué hay de quienes piden publicamente que se avance en estos temas porque padecen

sufrimientos tales que sus vidas son insostenibles?

Para Carrasco, si bien es entendible que las personas sufran con las limitaciones fisicas y
dolores que mantienen, no debe olvidarse que pueden encontrar su plenitud y gozo en otro tipo de
satisfacciones y que, por lo demas, por muy intensas que sean, las situaciones que enfrentan pueden

ser transitorias.

“Cuando [el paciente] estd sufriendo quiere morir, y es logico. Ni siquiera es capaz de
imaginar la posibilidad de un cambio. Los de afuera, no involucrados, que hemos visto a muchas
personas que han sentido que su vida no merece la pena y después han salido adelante y han vuelto
a ser felices, y algunos pocos casos de personas que no han salido adelante, ¢podemos determinar

qué vida merece vivirse y cual no?”, arguye.

“El problema es la falta de sentido. Quitarle a una persona la posibilidad de recuperar el
sentido de su vida seria injusto. Y es importante que uno tenga claro que el sentido no depende
tanto de la propia persona, sino de los que estan alrededor. Si ta eres mi hijo, mi hermano o mi
amigo Yy te quisieras morir, es labor mia, como alguien cercana, que tu recuperes el sentido de tu
vida, que sientas que importas, que tu vida hace una diferencia”, plantea la académica, que es
también miembro del Centro de Bioética de la Facultad de Medicina PUC. “Puede ser que la
persona no sienta el sentido de su vida en un momento, pero no me cabe duda de que esa vida tiene
sentido y de que es valiosa en si misma. Lo que pasa es que hay que limpiarle los o0jos a esa persona

para que vea ese valor. ;Y como se le limpian los 0jos? Bueno, viendo que yo la valoro”.

“Cuando no se puede curar, siempre se puede cuidar”, reza uno de los principios de muchos

de los opositores a la muerte asistida.

* % %
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El articulo 115 del Codigo Penal de Suiza establece que el suicidio asistido es legal siempre
y cuando la persona que ayuda no lo haga por motivos egoistas. Aunque la eutanasia activa esta
prohibida, la ley suiza establecié que cada persona en uso de sus capacidades mentales tiene el

derecho a decidir sobre su propia muerte.

Esta regulacion ha permitido la aparicion de instituciones como Exit, Dignitas o Lifecircle,
que ayudan a quienes quieren terminar con su vida, ya sea realizando los tramites necesarios para
acompafiar al suicidio, brindandoles ayuda legal o prescribiéndoles el preparado de pentobarbital
sodico letal. Se trata de un servicio con un costo tan elevado como variable, que se calcula entre
8.000y 12.000 euros dependiendo del caso. Uno que ha recibido denuncias formales ante la justicia

sobre la ética de su trabajo, que hasta ahora no han prosperado.

Quienes contravienen la moralidad del suicidio asistido denuncian la ética de este tipo de
clinicas, el beneficio financiero que reciben por su labor y, mas aun, lo que denominan como el
“turismo de la muerte”: que ciudadanos de todo el mundo -especialmente de paises cercanos, como
Alemania, Inglaterra o Italia- viajen a la nacion helvética, presenten un certificado médico que

avale su peticion y reciban la asistencia al suicidio.

De acuerdo con los tltimos datos de Exit -que solo presta asistencia a ciudadanos suizos o
residentes permanentes-, durante 2022 fallecieron en el pais alpino 1.125 pacientes por suicidio
asistido. La edad media de quienes murieron fue de 79,6 afios y la causa mas comun fue el cancer

en fase terminal (37%).

Cabe destacar que desde 2022 la Asociacion Médica Suiza no permite asistir al suicidio a
personas que no sufran una enfermedad incurable o dolores graves. Si bien no es una norma
juridicamente vinculante, los médicos que la infrinjan pueden enfrentar sanciones internas del

gremio, como perder su autorizacion para ejercer la medicina.

Al mismo tiempo, los detractores de la muerte asistida denuncian lo que se conoce como el
riesgo de la pendiente resbaladiza: que al cruzar el Rubicon ético de no matar se relaje la norma a
tal punto que se siga matando con cada vez menos condiciones, lo que, acusan, se veria reflejado

en aquellos paises donde se ha permitido estas iniciativas.

Seglin Jorge Martinez, “se comienza despenalizando y se concluye con la autorizacion

general sin necesidad de causales, como ha podido comprobarse en Espafia. Como consecuencia
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esperable de esto, la pendiente resbaladiza lleva a referirse a los problemas del fin de la vida, con

la previsible conclusion de que es moralmente correcto acabar con la vida de un enfermo terminal”.

Por cierto, en Espafia se registraron 82 eutanasias en sus primeros seis meses de aplicacion
(durante 2021), 288 en 2022 y 323 en 2023, alrededor del 0,07% de los fallecimientos del pais
europeo. Segun datos del Ministerio de Sanidad, el afio pasado recibieron la prestacion médica
menos de la mitad de quienes la solicitaron (727 personas) y, en su mayoria, las personas

solicitantes tenian entre 60 y 80 afios, con enfermedades graves de tipo neurolégico u oncolégico.

Para Felipe Widow, “la progresiva promocion cultural y legislativa de la eutanasia encierra
una paradoja: no hay otra sociedad que haya vivido mas de espaldas a la muerte que la nuestra”.
“La eutanasia no aparece en nuestra sociedad como una respuesta compasiva ante el dolor ajeno,
sino exactamente como lo contrario: es la incapacidad de enfrentar el dolor lo que lleva a la decision
de cortarlo en su raiz; puesto que solo sufre el que vive, quitando esta condicion haremos

desaparecer de nuestra vista el insoportable dolor”.

“Es una consecuencia practica semejante a aquella por la que en la sociedades mas
“exitosas” casi han desaparecido los sindromes de Down, Edwards y otras discapacidades
congénitas. (...) La presencia de personas con estas deficiencias es un contraste insoportable para
la comoda vida que ofrece el progreso material. (...) De aqui que estas sociedades padecen un

auténtico genocidio eugenésico”, razona Widow.

No es inusual relacionar la palabra eutanasia con eugenesia, aunque por definicion se trata
de dos conceptos disimiles. La eugenesia (0 eugenismo) es una disciplina estrechamente
relacionada con el darwinismo social que tiene como fin modificar la herencia genética de las
personas para “mejorar” una raza o la especie humana, aplicando leyes bioldgicas y técnicas de la

genética avanzada.

Muchos de quienes acusan que los procedimientos eutanasicos son una forma soterrada de
eugenesia refieren a los 200 mil muertos que dejé el genocidio nazi, bajo el programa secreto de
exterminio Aktion T4. Este parti6 concentrandose en nifios con deficiencias mentales y
deformaciones fisicas, se extendié para incluir a enfermos crénicos y minusvalidos, y finalmente a
“enfermos mentales”, entre los que se encontraban los homosexuales. Todos ellos, grupos de la

poblacion que no cabian en el ideal hitleriano.
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No obstante, es importante sefialar que, aunque los nazis utilizaron el término eutanasia
para definir sus acciones en el marco de Aktion T4, tales crimenes no son subsumibles bajo el
concepto de eutanasia que se utiliza en la actualidad. La “eutanasia’ nazi denota un proceso activo
para provocar la muerte de una persona contra sus intereses o voluntad debido a objetivos
eugenésicos definidos por el 11l Reich. Hoy , ningln proyecto de ley sobre eutanasia o muerte

asistida ha determinado un objetivo siquiera remotamente similar.

* k% %

Cristian Borgofio es consciente de que es dificil exigir los estandares que defienden a
quienes no son cristianos, “en la temperie cultural en la que vivimos con mayor razéon”. “De todas
formas, nosotros buscamos que lo que decimos tenga cierto grado de influencia, porque creemos
que le hacemos el bien a las personas de esa manera. El caso de la eutanasia, donde esté en juego
el valor de la vida, es quizas mas preocupante que otros. Si hay elegir batallas, esta seria una de las

cruciales”, argumenta.

“La verdad, y a mi me toca mucho acompaifiar a personas que estan a punto de morir, es que
la eutanasia es una pelea de nicho. Al final para darle una hipotética libertad a unas pocas personas,

en situaciones muy particulares, estamos poniendo en riesgo la vida de otras”, plantea Borgoio.

La profesora Carrasco agrega una Ultima reflexion: “Si hay alguien que esta absolutamente
cerrado a la opcidn de recuperar el sentido y verdaderamente lo Unico que quiere es morirse, bueno,
esas personas se suicidan. Suicidarse no es nada facil, pero hay personas que lo hacen. La eutanasia
es una manera de decir que no quiero hacer el esfuerzo de hacerme violencia a mi mismo y quiero
que esto sea como muy higiénico, como ir al dentista, como una opcion totalmente
institucionalizada y también legitimada, porque tampoco quiero sentir que estoy haciendo algo
malo. Porque si tiene un cddigo Fonasa uno no siente que es malo. Entonces, quieren que se lo den
mascadito, con globos, que sea romantico, juntos de la mano. Entonces, chuta, no quieren pagar
los costos del suicidio, pero quieren igual el suicidio. En el fondo quieren hacer tortilla sin quebrar

huevos”.
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Algunas experiencias comparadas

La psicdloga peruana Ana Estrada fue diagnosticada a los doce afios con polimiositis, una
enfermedad autoinmune, cronica y degenerativa que lentamente le fue reduciendo la movilidad y

las ganas de vivir, requiriendo con el tiempo atencion médica permanente y suministro de oxigeno.

Después de afios de “elucubrar mil formas de hallar la muerte sin que su familia salga
perjudicada” en un pais que penaliza la eutanasia, e inspirada en el caso del espafiol Ramon
2016 un proceso legal para que le permitieran morir con asistencia médica. En 2019 comenzé con
un blog donde relataba su historia (Ana: por la libertad de decidir sobre mi vida y mi cuerpo), lo

que ayudé a visibilizar ain mas el caso.

Solo en 2021 la Corte Superior de Justicia de Lima, ante la falta de tratamientos médicos
que pudieran mejorar su calidad de vida, ordené al Ministerio de Salud que se respetara su voluntad
de partir, eximiendo a los profesionales sanitarios que intervinieran en su muerte asistida de las

penas de prision consideradas por el Codigo Penal.

Pasaron otros tres afios, una ratificacion de la Corte Suprema, una serie de pugnas al interior
del sistema de salud peruano y duros comunicados de la Iglesia Catodlica local, hasta que el 21 de
abril de 2024 Ana muri6 a sus 47 afios, conforme al “Plan y Protocolo de Muerte Digna” aprobado
por el seguro social estatal EsSalud, convirtiéndose en la primera persona que muere por eutanasia

en Peru.

Su caso, una excepcion que no despenalizé la eutanasia ni el suicidio asistido, senté un
precedente legal para abrir la posibilidad de morir con asistencia médica por la via judicial y marcé
un nuevo hito en América Latina, una region tradicionalmente catélica y conservadora que se ha
ido abriendo a la “muerte digna” precisamente a través de sentencias judiciales, motivadas muchas

veces por casos con nombre y apellido.

En 1997 la Corte Constitucional de Colombia declaré inconstitucional el delito de
“homicidio por piedad” y eximi6 a los médicos de responsabilidad penal si se trataba de un enfermo
terminal que cumpliera los requisitos, siendo la primera nacion latinoamericana en derribar el tabl
de la despenalizacidn. Se trata, no obstante, de un tema sobre el que el Congreso colombiano

todavia no ha legislado (aunque se han presentado 17 proyectos al respecto) y que recién fue
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reglamentado, nuevamente por orden del tribunal constitucional, en 2015 por el Ministerio de
Salud.

Asi, la corte colombiana ha determinado tres requisitos para acceder a la muerte
médicamente asistida: un diagndstico de enfermedad grave e incurable, sufrimiento fisico o

psiquico Y la firma de un documento de voluntad anticipada.

En declaraciones recogidas por France24, Paola Lara Negrette, directora de la Fundacion
Pro Derecho a Morir Dignamente, una de las entidades autorizadas para custodiar los documentos
de voluntad anticipada, explico que “muchas veces llegan personas en una condicion critica de
enfermedad y piden que se les aplique la eutanasia, pero por mas que quieran, no lo dejaron por
escrito [previamente]. No se trata solamente de hablar sobre el deseo o el parecer, sino que el

prestador de salud puede poner muchas barreras a la hora de solicitar el procedimiento”.

Segun el Laboratorio de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales cafetero (DescLAB),
entre 2015y 2022 se realizaron 322 procedimientos de eutanasia en el sistema de salud colombiano,
sin tener registro de los procedimientos privados. “Una cifra insignificante teniendo en cuenta que

en Colombia hay mas de 30 millones de personas mayores de edad”, segin Lara Negrette.

Sin una norma, existe una serie de vacios legales, y las figuras bajo las cuales se permite la
muerte asistida se han abierto a partir de la jurisprudencia, que ha admitido a la fecha dos casos de
pacientes que no padecian una enfermedad terminal para acceder a la eutanasia. Por lo demas,
existen criticas al desconocimiento de las normas y de las trabas y dilaciones del proceso que

intentan poner las clinicas de ideario religioso.

De un modo similar al colombiano, en febrero de 2024, la Corte Constitucional ecuatoriana
declar6 inconstitucional el articulo del Codigo Organico Integral Penal que imponia entre 10 y 13
anos de carcel a aquellos involucrados en la eutanasia por “homicidio simple”, pasando Ecuador a

ser el segundo pais de la regién en despenalizarla.

El fallo estuvo motivado por el mediatico caso de Paola Roldan, paciente de esclerosis
lateral amiotréfica (ELA) que demand6 que se le permitiera acceder a una eutanasia activa para
poner fin a su dolor. Ademas de la despenalizacion, la sentencia ordend también elaborar un
reglamento para los procesos de eutanasia, asi como redactar un proyecto de ley que hasta el

momento sigue pendiente.
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Paola Roldan fallecio el 11 de marzo de 2024, a los 42 afios, aunque la familia no preciso
si fue por su enfermedad o por la aplicacion de la eutanasia. “La lucha de Paola por el derecho a
una muerte digna y compasiva ha dejado un impacto perdurable en nuestra sociedad. Su valentia y
determinacion han allanado el camino para un cambio significativo en la legislacion ecuatoriana,
permitiendo que aquellos que enfrentan condiciones médicas terminales tengan la opcion de

despedirse con dignidad y sin sufrimiento innecesario”, sefialaron.

Para la doctora Sofia Salas, avanzar en estas materias por la via judicial genera una serie de
problemas. Los principales son la ausencia de la discusion parlamentaria y la falta de socializacion
del proyecto con expertos. “Me toco estar en la Sociedad Ecuatoriana de Bioética discutiendo el
reglamento que sacaron recientemente. Ese reglamento confunde una serie de conceptos y habla,
por ejemplo, de eutanasia a-voluntaria, algo que no esta en ninguna legislacion del mundo. Si
hubiera pasado por el foro publico se podria haber Ilegado a un desarrollo juridico més concordante

con lo que han hecho otros paises que han legislado al respecto”, expone.

Ninguno de los paises de América Latina ha aprobado una ley de eutanasia 0 muerte asistida

hasta la fecha, y solo Colombia y Ecuador la han despenalizado.

* % %

En el resto del mundo, en tanto, la eutanasia activa ha sido legalizada por los parlamentos
de Paises Bajos y Belgica (2002), Luxemburgo (2009), Canada (2016), Espafia (2021), Nueva
Zelanda (2021), Portugal (2023) y Cuba (2023).

Los mismos paises, salvo Cuba, han permitido el suicidio asistido mediante leyes, al igual
que lo han hecho Austria, Suiza y algunos estados de Estados Unidos y de Australia. Al mismo
tiempo, los tribunales constitucionales de Alemania, Colombia e Italia lo despenalizaron, aunque

sus parlamentos no han legislado aln sobre esta practica.

Los debates se han dado en otras decenas de paises. En junio de 2024, por ejemplo, los
ciudadanos de Eslovenia votaron en un referendo sobre la muerte asistida para personas con
enfermedades terminales o incurables. Un 55% de los votantes se declaré a favor de una ley que la
permita y un 41% en contra, pese a la fuerte oposicion que mostré la Iglesia catdlica eslovena y
parte de sus fieles. Si bien no era un plebiscito vinculante, se espera que el gobierno presente antes

de fin de afio un proyecto para cumplir con la voluntad popular.
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Mientras los paises mantienen esas discusiones internas, tienden a mirar las experiencias de
las naciones que ya permiten la muerte asistida. El belga, en particular, es un caso que atrae miradas
internacionales. Primero, por ser ejemplo de una serie de politicas publicas en que la poblacion
muestra una actitud tolerante hacia materias que en otros paises causan polémicas, como el aborto,
el suicidio asistido y la eutanasia. Luego, porque ya pasaron mas de 20 afios desde la

despenalizacion de estas Gltimas.

Bélgica es un pais diverso y pluriétnico conformado por regiones cultural, politica y
econdmicamente distintas, por lo que las perspectivas respecto de la muerte asistida pueden ser
muy diferentes entre sus territorios. De todas formas, se trata de una sociedad secular que ha
resuelto el conflicto de perspectivas mediante el respeto a la voluntad individual y la libertad de

accion.

Un ejemplo de esa concepcion liberal estd en la Ley de Derechos del Paciente (también
aprobada en 2002), que consagra el derecho a la transparencia en la informacion que se entrega, el
que incluye tanto el derecho a saber todo como el derecho a no saber nada, segun la opcién de cada
paciente. Ademas, la legislacion belga reconoce la objecion individual de conciencia, aunque no la

objecion institucional.

De acuerdo con las estadisticas publicadas por la Comision Federal de Control y Evaluacion
de la Eutanasia, durante 2023 hubo 3.423 muertes médicamente asistidas notificadas oficialmente,
el 3,1% de todas las muertes en Bélgica. La gran mayoria de los pacientes recurrio a su aplicacion
por enfermedades o dolencias fisicas (principalmente cancer), mientras que solo un 1,4% lo hizo

por afecciones psiquidtricas.

Esas cifras implican un aumento del 15% con respecto a las muertes asistidas de 2022 y
mantiene la tendencia al alza que ha mostrado su aplicacion desde que fue despenalizada hace 22

anos.

A pesar de ese aumento constante, los grupos etarios entre los que mas se practica la muerte
asistida se mantienen estables, centrandose en los mayores de 80 afios (42% en 2023) y luego en
los mayores de 70 (29%). De hecho, en 2023 solo un 1% de los casos correspondi6 a pacientes

menores de 40 afios, y apenas una persona era menor de edad: una joven de 16 afios con un tumor
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cerebral. Aln mas, solo ha habido cinco casos confirmados de menores fallecidos desde que se

permitié la opcion, en 2014.

Segun escribio en Ciper el académico y profesor de Etica de la Universidad de las Américas
Ricardo Ayala, quien ha investigado el caso belga en profundidad, “si bien el crecimiento sostenido
puede obedecer a un proceso de mayor toma de conciencia de las opciones existentes para

planificar el fin de vida, se esperaria que las cifras lleguen a un punto de estabilizacion”.

“Debido a que la eutanasia no es un procedimiento de urgencia en respuesta a un evento
reciente, el estudio de toda solicitud al respecto debe constatar una decisién reflexiva, madurada y

acompanada, no solo pensando en la persona solicitante, sino también en su entorno”, explica.

En contraste con la aplicacion constante, probada y sin mayores obstaculos de los
procedimientos en Belgica, en otros paises la aplicacion ha sido méas dificil. Por ejemplo, en
Espafia, que cuenta con una ley de eutanasia desde hace tres afios, se ha denunciado que el

cumplimiento de la norma avanza a tropezones.

Un reportaje de El Pais informo6 en junio de 2024 que la mitad de los solicitantes ve
rechazada su peticidn, ya sea por entorpecimientos burocraticos o decisiones unipersonales de los

funcionarios intervinientes, a veces opositores a estas practicas.

Fernando Marin, medico asesor de la agrupacion espafiola Derecho a Morir Dignamente
(DMD), sefiala en el articulo que si bien la aprobacion de la eutanasia en Espafia supuso un hito y
progresa adecuadamente, “atin tiene mucho margen de mejora, sobre todo porque el sistema esta
fallando en casos que no son extraordinariamente complicados. La funcién del médico cuando
recibe una peticion para ayudar a morir tiene que ver con la compasion, pero sobre todo con el
respeto a la persona que le pide su ayuda profesional. Y aqui es donde vemos que hay una respuesta
muy individualizada y en algunos casos arbitraria. Tenemos que pasar ya de la arbitrariedad al
derecho a recibir la prestacion. Bastante desgracia tiene la persona que se ve en esas circunstancias
como para que ademas se la tenga que estar jugando a ver qué médico le toca, y desgraciadamente

todavia es asi”.

Siguiendo esa linea, Marin relaté a El Pais un caso que ha seguido de cerca, el de Ada, una
enferma de alzhéimer en fase avanzada que habia firmado una declaracion de voluntad anticipada

para que la dejaran partir cuando su padecimiento progresara.
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“La administracion sanitaria, que en teoria tendria que ser garante de una ley, se convierte
en su maximo impedimento. (...) Una médica de familia aceptd hacerse responsable y certifico que
Ada cumplia los requisitos. Tres meses después (no 10 dias, como dice la ley), la vieron dos
medicos consultores que firmaron un informe muy mal hecho, pero también favorable. Sin
embargo, un médico y una jurista de la Comision de Garantia y Evaluacidn, en contra del criterio
de los profesionales que la habian examinado, sin llegar a verla ni hablar con Francisco -su esposo-
, le negaron la prestacién de ayuda para morir porque, segun ellos, no existian “evidencias

objetivamente constatables del sufrimiento continuo e insoportable al que se refiere la ley™”.

Segin DMD, un tercio de las personas que han solicitado la eutanasia en Espafa fallece

durante el proceso, por los efectos de su enfermedad o por suicidio.

El rol de los médicos

“Estimado Dr. Paris: necesito plantearle un problema, en la esperanza que con su

participacion se logre encontrar una solucion.

Tengo 89 afios y desde hace algunos afios sufro una insuficiencia respiratoria y cardiaca
junto a otros problemas propios de mi edad. Desde hace algunos meses mi situacion se ha agravado
haciendome oxigeno dependiente y con incapacidad para movilizarme. Cada dia que pasa mi
deterioro es mayor, impidiéndome realizar hasta las actividades habituales e incluso leer. La vida
que tengo es insufrible e indigna como es la que llegan a tener las personas en mis mismas

condiciones.

Esa es la razon por la que le quiero proponer a usted que el Colegio Médico promueva la
creacién de una comision de hombres justos que estudien la mejor forma de poner término a la vida

de las personas que estén en una condicion de vida terminal y que asi lo deseen”.

Con esas palabras, en enero de 2014, el doctor Manuel Almeyda Medina se dirigia al
entonces presidente del Colegio Médico (Colmed), Enrique Paris, con la esperanza de abrir un
debate.

En su condicién de médico y paciente, Almeyda reflexionaba en torno al rol que le cabe a

la profesion médica en terminar con la vida de un paciente que se encuentra en una condicion
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tragica. Y aunque, negandose a ingerir liquidos y alimentos, muri6 apenas unos dias después, su

caso -dicen en el gremio- motivo la reflexion entre sus colegas.

En su momento, el académico de la Universidad de Chile Miguel Kottow escribié en la
Revista Chilena de Salud Publica palabras que siguen resonando una década mas tarde: “La carta
del Dr. Almeyda es modesta y ambiciosa a la vez. Modesta por cuanto solicita nada mas que la
apertura al debate, ambiciosa porque propone un comité de personas capaces de debatir sin
prejuicios, sin doctrinas estrechas, con apertura a los problemas de una ciudadania que quiere ver

respetadas sus opiniones y decisiones en el ambito privado que solo a cada individuo compete”.

Seis afios después de la carta, el Departamento de Etica del Colmed, en conjunto con
médicos y académicos de diversos departamentos de Etica universitarios, publico un paper en la
Revista médica chilena en el que, “a proposito de la carta del Dr. Almeyda”, analizaron los

argumentos éticos a favor y en contra de la participacion médica en la muerte asistida.

“Nos parecid que era una carta tan sobria como emotiva, que daba cuenta de una situacion
de salud muy angustiante, pero, en ese momento, no teniamos herramientas para promover un
cambio legislativo”, sefiala la doctora e integrante del departamento Sofia Salas, coautora del

documento.

El principal argumento de quienes estan en contra de la participacion de los médicos es la
conviccion de que su labor primordial ha sido siempre la de ayudar a los pacientes y aliviar su
sufrimiento. Para ellos, el sentimiento de compasion que inspiran las situaciones que enfrentan

nunca puede llegar a ser tan fuerte como para justificar la accion de matarlos.

Asimismo, arguyen que estas acciones no se encuentran comprometidas entre los fines de
la medicina, que podria erosionar la confianza que debe existir entre médico y paciente, y que “el
médico actuaria solamente como un ejecutor de una muerte provocada por una sociedad incapaz

de proporcionarles ayuda y alivio verdaderos”.

Esa posicion tradicionalista de las agrupaciones médicas, que sostiene que existe una moral
interna, propia de la profesion e independiente de las influencias externas y las variaciones

normativas que ocurran en la sociedad, ha ido retrocediendo paulatinamente.

La razon fundamental tiene que ver con el reconocimiento de parte de la comunidad médica
de la autonomia de los individuos como un valor en si mismo y del rol benéfico que la eutanasia
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tendria en aquellos casos en que el sufrimiento ocasionado por la enfermedad se torne intolerable

incluso accediendo a los mejores cuidados paliativos.

Otra razén que fundamentaria su participacion en la muerte asistida es que deben verificar
que se cumplan los requisitos legales e integrar las comisiones que revisan el cumplimiento de
dicha normativa. ElI médico, para quienes defienden esta posicion, es la persona mas competente
para asegurar que las sustancias que administran o prescriben produzcan la muerte de forma

adecuada, sin ocasionar dolor u otros sintomas.

La académica de la UDD sintetiza la discusion al interior del gremio medico en tres
corrientes de opinion: “Hay un grupo que considera que en ninguna circunstancia un profesional
médico puede dar muerte a su paciente porque eso iria en contra de los fines de la medicina. Otros
piensan que esta bien que una sociedad civil y pluralista apruebe la muerte de un paciente que
cumple ciertos requisitos, pero se preguntan por que debe hacerlo un médico, por qué mejor no
forman a una especie de verdugo que se entrene para aplicar los medicamentos letales y asi dejar
libre de aquello a la profesion médica. Una tercera linea de pensamiento, que suscribo, plantea que
el rol del profesional médico es ineludible y va a tener que involucrarse si la eutanasia es aprobada.
Sino, ¢quién va a evaluar la competencia de los pacientes? ;Quién va a asegurar la administracion
del procedimiento? Todavia la profesion médica es considerada confiable, para la ciudadania no es

trivial que haya un equipo de salud que verifique esas condiciones”.

Entre marzo y abril de 2019, el Colmed hizo una encuesta para conocer la opinion de sus

miembros acerca de la muerte médicamente asistida.

Los resultados mostraron que un 77% de los médicos que respondieron esta a favor de
permitir la eutanasia, aunque solo un 59% estaria dispuesto a aplicarla ellos mismos. De todas

formas, en caso de legislarse, un 68% considera que un médico cirujano debe realizar la eutanasia.

En cuanto al suicidio asistido los porcentajes bajan ligeramente. Un 60% de los encuestados
considera que, en caso de legalizacion, un médico cirujano deberia practicarlo; un 56% de los
médicos encuestados estd a favor de su aprobacion; y un 45% estaria dispuesto a asistir

médicamente al suicida.

Cabe destacar que la proporcién de profesionales de la salud a favor de la eutanasia

disminuye a medida que avanza su edad. Asi, si en el grupo de doctores de 25 a 35 afios un 69,2%
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estaria dispuesto a aplicarle la eutanasia a un paciente, en el grupo de médicos de 75 a 85 afios solo

lo haria un 40,2%.

Aunque progresivamente la opinion de los profesionales de la salud se ha vuelto mas
favorable a la eutanasia y al suicidio asistido, histéricamente la Asociacion Médica Mundial
(AMM) ha condenado sin ambages la participacién de médicos en estas acciones, por considerarlas

contrarias a los objetivos de la medicina.

Asi lo manifestaron en la “Declaracion de Venecia de la AMM sobre la atencion médica al
final de la vida”, que fue adoptada por la 35° Asamblea Médica Mundial en Venecia, en octubre
de 1983, y lo confirmaron tanto en la 57° asamblea en Sudéfrica, en octubre de 2006, como en la

73° asamblea en Berlin, en diciembre de 2022.

“La AMM reitera su fuerte compromiso con los principios de la ética médica y con que se
debe mantener el maximo respeto por la vida humana. Por lo tanto, la AMM se opone firmemente
a la eutanasia y al suicidio con ayuda médica (...) Ningin médico debe ser obligado a participar
en eutanasia o suicidio con ayuda médica, ni tampoco debe ser obligado a derivar un paciente con
este objetivo. Por separado, el médico que respeta el derecho basico del paciente a rechazar el
tratamiento médico no actla de manera contraria a la ética al renunciar o retener la atencion no
deseada, incluso si el respeto de dicho deseo resulta en la muerte del paciente”, sefiala la version

actualizada del documento.

* % %

Uno de los pilares éticos fundamentales de la medicina viene del latin primum non nocere
y significa “lo primero es no hacer dafio”. Segun el entendimiento tradicional del ethos médico,
esto prohibe a los médicos efectuar acciones que dafien a sus pacientes. En tanto la medicina intenta
promover la salud, evitar la enfermedad y prolongar la vida, la busqueda anticipada de la muerte

parece contradecir sus principios.

Se trata de una aproximacion segun la cual la medicina tiene metas inherentes y fieles al
mandato hipocratico. Asi lo han entendido tanto la AMM como el Colmed, que dictamina en el
articulo 9° de su Codigo de Etica que “el médico no podra realizar acciones cuyo objetivo directo

sea poner fin a la vida de un paciente bajo consideracion alguna”. Lo primero es no hacer dafio.
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Sin embargo, existe otro acercamiento, que plantea que los fines de la medicina cambian

en funcion de acuerdos y procesos deliberativos.

En el articulo “;Contradice la eutanasia o el suicidio asistido el ethos médico?
Orientaciones para una ética médica moderna y pluralista”, la fildsofa e investigadora en Bioética
Diana Aurenque plantea que “en la medida de que es evidente que la practica médica ha sufrido
variaciones a lo largo de la historia, acorde a avances epistemoldgicos, cientificos, asi como
también valorico-culturales, resulta dificil defender una postura teleologica”. “La inclusion del
principio de respeto a la autonomia de los pacientes como un mandato ético fundamental, ausente
en el cddigo hipocratico, demuestra que la medicina reformula y se replantea sus limites y
posibilidades a partir de nuevos consensos (lo que tampoco implica que obtenga validez absoluta)”,

agrega.

El juramento hipocratico, el codigo moral de la practica médica, indica: “No daré a nadie,
aunque me lo pida, ningin fArmaco letal, ni haré semejante sugerencia”. Se trata de un cddigo con
maés de dos mil de antigliedad cuyo sentido ha ido cambiando con el tiempo. Asi, algunas de sus
ideas, como que el médico debe dar parte de sus ingresos a su maestro o que no debe ensefar el

arte a nadie mas que a sus hijos y a los hijos de su maestro, se han ido desestimando con el tiempo.

“El juramento sigue siendo hoy relevante para la practica médica, pero lo es en cuanto se
ajusta a las nuevas condiciones sociales”, plantea el académico Daniel Loewe en su libro CoOmo y
cuando morir. “En su version original hay una clara prohibicién de la eutanasia y del suicidio
asistido. Pero si quiere abrazar la version original debera también abrazar las otras partes, como la
de que los médicos deben dar parte de sus honorarios a sus maestros. Mas apropiado es interpretar

el juramento segun las condiciones sociales actuales”, explica.

En 1996, el instituto de investigacion bioética estadounidense Hasting Center augur6 que,
si no se modifican los objetivos de la medicina, los sistemas de asistencia sanitaria y el sector
médico seran economicamente insostenibles, crearan confusion en el terreno clinico, generaran

frustracion social y careceran de un sentido y de una finalidad coherentes.

Asi, con el objetivo de propiciar un nuevo acuerdo en la comunidad médica internacional,
el centro propuso cuatro nuevas metas fundamentales de la medicina: 1) la prevencion de dafios y

enfermedades, y la promocion y el mantenimiento de la salud; 2) el alivio del dolor y del
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sufrimiento causado por enfermedades; 3) el cuidado y la cura de los enfermos y de quienes no

pueden ser curados; y 4) evitar la muerte prematura y buscar una muerte pacifica.

Para Aurenque, estas metas “permiten ofrecer orientaciones generales para afrontar nuevos
retos de la praxis clinica” y el cuarto punto, si bien indica la importancia de “evitar la muerte
prematura”, al mismo tiempo comanda al médico “a la busqueda de una muerte pacifica”, lo que
podria incluir la eutanasia o el suicidio asistido como opciones si el paciente determina que es una

forma de alcanzar una muerte digna o pacifica.

“En este sentido, debemos aceptar que la eutanasia contradice al ethos médico si este tltimo
significa evitar a toda costa la muerte; sin embargo, es igualmente cierto que no contradice al ethos
médico si le atribuimos la tarea de aliviar el sufrimiento de sus pacientes y si coincidimos que la
muerte no siempre es un mal. Y si a dichos argumentos se le suma el deber ético mas moderno,
pero absolutamente inviolable en la ética médica, de respetar la autonomia de las personas,
encontramos dos principios éticos que permiten ver la eutanasia como aceptable desde el punto de

vista ético”, razona en su articulo académico.

Es esta interpretacion la que ha ido ganando cada vez mas terreno durante los ultimos afios,
la que permite a la medicina contemporanea seguir revisando su ethos y amoldarlo a principios

éticos, a la cultura, a los avances tecnologicos y a las necesidades cambiantes de la sociedad.

“El juramento hipocratico no contiene ninguna referencia a la autonomia del paciente, lo
que refleja lo paternalista de la practica médica tradicional: el médico sabe mejor que el paciente
lo que es bueno para él y lo puede tratar en consonancia con aquello, independientemente de su
opinion. Pero esa concepcion claramente es inadecuada para nuestra época, en la cual reconocemos
la autonomia del paciente y esa autonomia tiene una importancia fundamental para cada uno de
nosotros”, explica Daniel Loewe. “Si entendemos el ethos médico o el juramento hipocratico a la
luz de este nuevo principio que ya reconocemos, la obligacion de no dafar del médico debe
conjugarse con la idea de que la opinion del paciente debe ser considerada. Y si a eso le sumamos
que la muerte en determinadas condiciones puede ser beneficiosa para evitar un altimo capitulo de
la vida caracterizado por dolor y sufrimiento, entonces el ethos médico de no dafiar a las personas

nos tiene que llevar a aceptar técnicas de muerte asistida en ese tipo de casos”.
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En una linea similar, concluye Aurenque que “los médicos deben tener la tranquilidad de
que no dejan de cumplir su tarea por apresurar la muerte en estos casos, sino mas bien, se mantienen
fieles a un ethos que intenta aliviar al que sufre y permitirle morir en las mejores condiciones
posibles, devolviéndoles un poco de decision vital, ahi donde precisamente sus condiciones vitales

son inmejorables”.

* k%

El proyecto de ley sobre cuidados paliativos y muerte digna les otorga a los médicos un rol
preponderante: son quienes administran la sustancia letal a un paciente que la haya requerido en
las hipdtesis de eutanasia activa que regula y quienes prescriben y dispensan la sustancia para que
se la pueda administrar, causando su propia muerte en el caso del suicidio asistido. Pero, ademas,
estan considerados en una serie de pasos del procedimiento eutanasico (abordados en el segundo
capitulo del reportaje): desde la evaluacion y diagndstico del problema de salud grave e
irremediable que motiva la solicitud, hasta el envio de todos los antecedentes de la asistencia
médica realizada al director del servicio de salud respectivo, pasando por una serie de deberes de

informacion ante el paciente a lo largo del proceso.

De todas formas, el proyecto permite que el médico requerido para practicar la muerte
médicamente asistida se abstenga de realizarla cuando hubiese manifestado previamente y por

escrito su objecion de conciencia al director del establecimiento de salud.

Y si no la habia manifestado antes, podria en todo caso abstenerse de realizar el tratamiento,
siempre que informe de inmediato al jefe del establecimiento y que deje constancia escrita de dicha

abstencion.

* % %

En el articulo “Eutanasia: pesares de una navegacion solitaria”, la médico internista
Constanza Micolich relata como fue su experiencia en Bélgica, cuando pudo presenciar la eutanasia
de una mujer de 79 afos que llevaba dos viviendo con un cancer avanzado refractario a la
quimioterapia y que sufria de maltiples molestias que los cuidados paliativos no habian podido

aliviar.

Ademas de la propia Micolich y de un reducido grupo médico, a la paciente en todo
momento la acompafiaron sus tres hijos, quienes la tomaron de las manos antes de morir. “Cuando
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me duerma, me iré de paseo a los campos de Suiza”, fueron sus ultimas palabras. Es una escena
emotiva, pero mesurada. La decision de partir habia sido tomada con tranquilidad y refrendada en

numerosas ocasiones, incluso un momento antes de que la paciente bebiera el cictel letal.

En su calidad de observadora, Micolich se fijé especialmente en la labor de la doctora, una
especialista con gran experiencia en el cuidado de personas al final de la vida y que ha realizado
varias eutanasias en el hospital donde trabaja. Desde esa posicion, pudo ver todos los pasos
administrativos que la facultativa tenia que hacer personalmente: como se dirigi6 a la farmacia del
hospital a buscar la sustancia mortal que habia encargado el dia anterior, la cantidad de veces que
le pregunt6 a la paciente si estaba segura de su decision, cuando se despidio de ella, cuando desliz6
el rodillo que regula el flujo de la infusion y las examinaciones posteriores con las que confirmé el

deceso.

Es un trabajo solitario que, pese a su carga emotiva, se considera un “procedimiento
cualquiera”. Por eso, la médica tuvo que pasar rapidamente a sus siguientes actividades del dia, sin
una instancia en que pudiera hablar o compartir con otros profesionales de la salud la experiencia

de asistir médicamente una muerte.

“Creo necesario detenerse a pensar en como brindar ese soporte a los profesionales que
estan dispuestos a hacer una eutanasia si se cumplen los requisitos acordados, porque hay un largo
trecho entre aceptar moralmente esta practica y ser quien la ejerce”, reflexiona Micolich en el

articulo, a proposito de lo que observé en tierras belgas.

Su colega Sofia Salas tiene una opinion similar: “La carga emocional para la persona que
realiza el procedimiento no es menor. En las publicaciones de quienes han estudiado el tema se da
cuenta de que muchas veces los médicos perciben que son dejados de lado por sus jefaturas, que

los dejan solos haciendo procedimientos que son dificiles”.

Diversos estudios académicos han descrito las experiencias de profesionales de salud en
relacion con los procedimientos de muerte asistida de los que han sido parte. Si bien, en general,
sienten satisfaccion y alivio al ayudar a sus pacientes a dejar de sufrir, muchos describen fuentes
de malestar diversas, entre las que destacan la sobrecarga burocrética, que es dificil hacerse cargo
de las expectativas del paciente cuando el proceso es mas largo de lo previsto y que es algo pesado

e intensamente emocional.

68



“Se hizo penoso a veces. Se hizo, en algunos momentos, triste, en otros momentos, solo. [.
..] Tuve que montarlo todo yo. [. . .] Todo el mundo queria que fuera bien, pero desde la lejania,
¢sabes? [. . .] En este momento, lo que necesitas es que te digan: "Venga, vamos a tomar un café y
hablamos de esto y de cdmo te encuentras, como te sientes”. Quiero decir, no es tener una guia que
te diga lo que hay que hacer. No. La muerte, la medicina, tiene que ir acompafiada de mucha
empatia, de mucha sensibilidad y de muchos sentimientos. Lo que td pides es un abrazo amigo,
necesitas un hombro en el que apoyarte. No que te traigan una guia donde diga lo que hay que
hacer. Eso ya lo sé yo”, declara un médico espafol en el articulo “La ley de eutanasia y experiencias

profesionales: tensiones en la préctica clinica”, publicado en la Gaceta Sanitaria de este afio.

Algunas de las soluciones que se podrian incorporar en caso de aprobarse la eutanasia,
plantea la doctora Micolich, son liberar al equipo de las horas de trabajo restantes posterior al
procedimiento, contar con apoyo institucional y orientaciones éticas a través de los comités de ética

asistencial, asi como ofrecerles apoyo psicologico grupal e individual.
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CAPITULO CUATRO:

LOS QUE ESPERARON Y LOS QUE SEGUIRAN ESPERANDO

Un vistazo rapido a la historia de la muerte asistida en Chile pone de relieve, no solo lo
lento de su tréansito legislativo o las diferencias profundas entre defensores y opositores, sino
también un conjunto de relatos de personas que adquirieron cierta notoriedad publica cuando
decidieron partir a causa de sus dolores o enfermedades, pero que no encontraron una respuesta
positiva oportuna y fallecieron sin acceder a una eutanasia. Cecilia Veronica Heyder fue,

probablemente, una de las mas enérgicas al respecto.

Su vida estuvo marcada por las enfermedades. Le diagnosticaron cancer de utero cuando
tenia 20 afios, cancer de cuerdas vocales a los 21, lupus sistémico eritematoso a los 42 v, tres afios
mas tarde, un cancer de mama. Luego vino un trastorno sanguineo que le impedia coagular y, con

todas esas condiciones a cuesta, arribod también el dolor crénico.

Activista pro derechos humanos e hija del militar ejecutado por la dictadura Osvaldo
Heyder, Cecilia era frontal al defender sus ideas y no se mostraba dispuesta a bajar los brazos con
facilidad. A través de una batalla judicial, en 2014 logré una aprobacidn excepcional para acceder
a Chile Sativex, un medicamento elaborado a base de marihuana que calmaba sus dolores. Durante
unos afios fue la Gnica persona que podia consumir legalmente cannabis en Latinoamérica, lo que,

por cierto, desatd discusiones en la region.

A la larga, los medicamentos y tratamientos que le recetaban dejaron de funcionar. Su
condicién empeoro, y adquirio otras patologias que agravaron su ya delicado estado de salud. Pasé
a moverse solamente en silla de ruedas. Requirié de continuas transfusiones de sangre. Y aunque

se mantenia fuerte mentalmente, su calidad de vida se desvanecio ante sus 0jos.

Asi, cuando en 2020 fue desahuciada por los médicos del Hospital San José, Cecilia se
cansO y decidid dedicar el resto de sus dias a pelear por la muerte asistida. “Toda mi vida he

luchado: primero contra una dictadura nefasta y sangrienta, y después contra un Estado indolente
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y cruel. (...) jQuiero morir con dignidad, es lo inico que me queda y que la dictadura no me pudo

arrebatar!”, asegur6 en una carta dirigida al Senado.

Consciente de que nunca volveria a tener la vida que tuvo, Heyder consideraba humillante

que la obligaran a vivir: una afrenta a su dignidad.

Era sumamente critica de los parlamentarios (“‘con una supuesta moral intachable, que de
€so no tienen nada porque son todos corruptos”) y de los “diostores” que, en el afan de salvar vidas,
omiten los costos personales y econdémicos de los pacientes terminales y de su circulo cercano. “La
violencia hospitalaria que he vivido dentro de la salud publica solo puede nombrarse como
crueldad. Me hicieron la vida imposible. Me decian histérica, mentirosa, me llegaron a preguntar

si tomaba veneno de raton”, planted en entrevista con Revista Anfibia en octubre de 2021.

Luego de ser desahuciada, la activista interpuso en diciembre de 2020 un recurso de
proteccion ante la Corte de Apelaciones de Santiago solicitando cuidados paliativos y una muerte
médicamente asistida. Si bien su solicitud de acceso a una eutanasia fue rechazada, el tribunal
ordend al hospital realizarle tratamientos paliativos en su hogar, lo que en su minuto fue catalogado
como un hito para los enfermos terminales. De todas formas, Heyder acuso que esos cuidados
jamas llegaron y tuvo que seguir trasladandose hacia las instalaciones del recinto hospitalario para

recibir las transfusiones sanguineas.

“Si nadie quiere darme mi final, ni el de arriba, ni el de abajo, estoy obligada a asumirlo yo.
Alguna vez lei, no me acuerdo donde, pero me quedd marcado, que si yo no le debo nada a la vida
y la vida no me debe nada a mi, estamos en paz, y entonces tengo derecho hacer lo que yo estime
conveniente”, plante6 en la entrevista mencionada. “Llevo treinta y seis afios enferma. Imaginate.
Toda una vida. ;:Como no voy a tener derecho de elegir? Me desangro analmente, vaginalmente.
Me desangro por las mucosas. Quiero comer algo y vomito sangre, me rio muy fuerte y me da un
dolor de guata tan fuerte que termino con arcadas, botando hilos de sangre. No es vida. No te
puedes golpear, no te puedes cortar. No camines fuerte, incorpdrate lento... Solo falta que me

digan: no respires”.

Cecilia tuited uno de sus ultimos mensajes publicos acerca de la muerte asistida un mes y

medio antes de morir, a los 56 afos: “La eutanasia no asesina a nadie. La eutanasia libera del
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sufrimiento a quienes solo les queda la opcion de seguir sufriendo hasta morir. Libera el sufrimiento

tanto de ellos, como de sus familiares. Y cualquier persona con corazén entenderia esto”.

Mi hermana Paula

“No tengo descanso. Es algo tan terrible y no puedo descansar ni de dia ni de noche. Le
suplico con toda mi fuerza que me venga a ver porque ya no puedo mas esperando. No puedo
comprender, si hemos hecho de todo y yo sigo luchando para que ella me escuche, ¢por qué no
puede saber lo que me sucede si yo soy la que estoy sufriendo? Solo pido descanso. Le suplico que

me dé la eutanasia porque ya no soporto mi cuerpo, no soporto no poder apoyarlo”.

Con esas palabras, dirigidas a la entonces Presidenta Michelle Bachelet, Paula Diaz
Ahumada remecié a todo un pais. A través de un video que su madre y su hermana publicaron en
YouTube en febrero de 2018, la joven de 19 afios solicitaba un permiso especial para morir en sus

términos, después de cuatro afios de un sufrimiento insoportable.

“Como familia lo tendemos a relacionar con que Paula en 2013, un poco antes de caer
hospitalizada, recibi6 en el colegio una vacuna triple virica que cubre tres tipos de enfermedades
(difteria, tétanos y tos convulsiva) y mi hermana cayé precisamente hospitalizada primero por una
supuesta tos convulsiva”, explicé su hermana mayor, Vanessa Diaz, a BBC Mundo luego de que

el video se viralizara.

Después de esa primera internacion, Paula fue hospitalizada en severas ocasiones y presento
en forma creciente movimientos involuntarios, pérdida de conciencia y la paralisis de sus
extremidades; se le agarrotaron las piernas, perdio sensibilidad en algunas partes y sintié un dolor

invalidante.

Si bien Paula recibié muchos diagndsticos en las distintas clinicas por las que pasé -
bronquitis obstructiva, neumonitis, eritema laringeo, sindrome depresivo mayor, hipoacusia,

escoliosis o encefalitis post-vacuna-, no hubo un diagnostico concluyente.

Por lo demas, durante su tercera hospitalizacién, en la Clinica Bicentenario llegaron a la
conclusion de que no sufria un dafio neurolégico, sino un sindrome conversivo, una extrafia

condicién psiquiatrica que genera una sintomatologia similar a las de una dolencia neurolégica,
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aunque no procede de ninguna enfermedad fisica conocida. Su familia no estuvo de acuerdo con
ese dictamen médico: “Nosotros conocemos a mi hermana. Era una nifia saludable y no tenia

ningun problema. Sabemos que no es un problema psiquiatrico”, afirm6 Vanessa.

“Mi cuerpo esta desgarrado. Ninguna parte puedo apoyar que no me duela o que no se
rompa. (Como no pueden entender que ya no puedo mas? ;Que he hecho todo lo que me han
impuesto, todo, he tomado de todo y nada me calma porque ya no puedo mas? Le suplico, le ruego
que me dé descanso. Por favor. Ya no puedo esperar otro dia”, agregaba Paula en el video viralizado

en febrero de 2018.

Es un registro desgarrador. En este la joven figura recostada en su lecho, en una habitacién
de paredes blancas apenas decoradas por un papel con forma de corazon que contiene un mensaje
religioso y un peluche de Minnie Mouse colgado a sus espaldas. Tiene una postura incbmoda de
ver, probablemente la Gnica en la que puede soportar a duras penas el malestar. Sus dos piernas
estan agarrotadas y se flectan desde la rodilla hacia la parte posterior de su cuerpo, su brazo derecho
es aplastado por su torso retorcido, mantiene el brazo izquierdo levantado hacia el cielo y la cabeza
en diagonal, fuera del espacio cubierto por la cama. El video la muestra tan cansada de sufrir que
es incapaz de abrir los ojos. Los multiples quiebres de su voz, aguda pero rasgada, denotan
desesperacion. Su polera de tenue violeta, con un gato estampado, remite a esa infancia que quedd

interrumpida; los pafales que usa, a esos Ultimos afios.

Antes de decidirse a grabarlo, difundirlo y buscar una respuesta, Paula le anunci6 a su
madre, Maria Cecilia Ahumada, y a su hermana que necesitaba someterse a una eutanasia para

dejar de sufrir.

“Esto no fue algo que se le haya ocurrido de la noche a la mafiana, sino que fue producto
de afios de sufrimiento, de hospitalizaciones, de terapias, de tratamientos y cirugias que fallaron y

de un desgaste importante que vivio”, recuerda hoy Vanessa.

“No fue algo que nos sorprendiera, porque mas de una vez nos despedimos de mi hermana.
Ella paso por procesos de salud supercomplejos, supergraves. Tuvo crisis en las que sentia que se
iba a morir de dolor. En esos momentos se despedia de nosotros. Fueron situaciones durisimas,
porque nadie estd preparado para despedirse de una persona y menos para hacerlo en tantas

ocasiones, siempre con el miedo de sentir que en cualquier momento puede fallecer. Estuvimos
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viviendo asi por muchos afios, asi que cuando toma su decisién no fue ninguna sorpresa ni un shock
tan grande”, rememora la administradora publica, a cinco afios y siete meses del fallecimiento de

su hermana menor.

Vanessa y Maria Cecilia comenzaron a leer al respecto para entender las implicancias de
un procedimiento ilegal en Chile. Segin Vanessa, el impacto méas fuerte lo sufri6 su madre:
“Ninguna mama esta lista para perder un hijo. Siempre estaba la esperanza de madre de que

ocurriera algin milagro y se revirtiera el dafio que mi hermana tenia en su cuerpo”.

Paula tuvo la idea de contar publicamente su historia, precisamente para empujar la
despenalizacion de la eutanasia u obtener, al menos, un permiso especial para morir con asistencia
médica. Ademas del video de YouTube, las Diaz Ahumada crearon una cuenta en Twitter -todavia
activa en X, administrada por Vanessa- con el objetivo de visibilizar su relato, recibir ayuda e

intentar llegar a la exmandataria.

“Yo decidi ser ejecutiva. Ver qué teniamos que hacer, con quién debiamos hablar, qué habia
que pedir, a qué pais habria que ir si no se podia hacer aca la eutanasia, qué tramites hacer. Mi
mama vivid un proceso diferente, de tratar de entender. Fue super dificil para ella entenderlo, pero
finalmente lo hizo. O quizas siempre lo entendio, pero se resistia a aceptarlo”, reflexiona Vanessa,
quien cursaba los dltimos afios de Administracion Publica en la época, por lo que tuvo que
compatibilizar la asistencia a su hermana con sus deberes académicos. Su madre, en tanto, se
dedicaba a cuidar a Paula todas las horas del dia, ya sea en los centros de salud donde estuvo

internada o en su hogar en la séptima region.

La exposicion pablica que recibieron como familia cambié sus vidas bruscamente. El caso
recibio atencion mediatica y, con ello, tanto Vanessa como Maria Cecilia accedieron a dar
entrevistas en television, realizaron puntos de prensa en el Congreso y organizaron manifestaciones
en favor de la eutanasia. Les llegaron muchos mensajes de ciudadanos que empatizaron con la
situacion de la menor y que les ofrecian dinero, ayuda espiritual, buenos deseos o el nombre de
algun profesional de la salud que podria serles atil. Algunos les escribian para contarles que vivian
experiencias similares y que no estaban solas en la dificil tarea de acompafiar a un familiar con una
enfermedad incurable. Otros, tanto o mas desesperados, lo hacian con el fin de sentirse

acompanados.
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En las entrevistas, las Diaz Ahumada se concentraron en seguir difundiendo el caso,
intentando resguardar la intimidad de Paula. “Los videos ya eran lo suficientemente crudos y sin
filtro como para seguirla exponiendo”, explica Vanessa. Su tarea era hablar por ella. Velar por su
seguridad al mantenerla al margen del escrutinio pablico, pero transmitir su posicién para buscar

ayuda y defenderla de quienes buscaban desnaturalizarla.

En esa labor, se contact6 con varios politicos que le dieron su apoyo o la acompafiaron en
algin punto de prensa en el Congreso, entre los que recuerda especialmente al diputado Vlado
Mirosevic; al exsenador Alejandro Navarro, quien leyé una carta en nombre de Maria al pleno del
Senado; y al senador Juan Luis Castro, que viajé a Talca a conocer a Paula como presidente de la
Comision de Salud de la cdAmara alta, la visitd en sus distintas hospitalizaciones e incluso asistio a

su funeral.

Ademas, en privado, se comunicaron con representantes de la expresidenta Bachelet, de

quienes recibieron una respuesta negativa frente a su peticion de morir.

En junio de 2018, Maria fue hasta La Moneda para entregarle una carta al Presidente
Sebastian Pifiera. La respuesta vino de parte de la vocera de gobierno, Cecilia Pérez, quien
manifesto: “Hemos dicho fuerte y claro, el gobierno del Presidente Pifiera es partidario de la vida,
desde el primer inicio hasta la ultima etapa. Creemos en el buen morir, la dignidad y libertad. Eso

es distinto al suicidio asistido”.

Pero el caso no solo motivo el encuentro con figuras politicas. Algunos de los ciudadanos
que se contactaron con ellas les ofrecieron curas y remedios milagrosos, otros les dieron
testimonios de cdmo se curaron de enfermedades complejas al adoptar una fe particular o tras asistir
a cierta iglesia. Vanessa recuerda como ciertas personas bien intencionadas buscaban imponerles
sus creencias para lograr la salvacion de Paula, sin importarles en demasia si la joven estaba o no

de acuerdo.

También se acuerda de como algunos usaron el nombre y la imagen de Paula para realizar
una manifestacion contra la eutanasia en las afueras de La Moneda, al mismo tiempo que estaban
ella, Mirosevic y otros tantos parlamentarios al otro extremo del palacio de gobierno, exigiendo

que se escuchara el deseo de Paula de morir. “Esa fue la mayor expresion de como se intentd
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tergiversar el testimonio, la lucha y la voz de Paula. Eran personas que decian apoyarla, pero que

estaban haciendo lo opuesto”, apunta.

“Y, por si fuera poco, hubo una experiencia muy triste que vividé mi hermana con unas
monjas que la iban a visitar regularmente con una aparente muy buena intencion de
acompafamiento y orientacion. Pero esas personas terminaron diciéndole que por estar pensando
en la muerte se iba a ir al infierno y el demonio se la iba a llevar. Eran personas a las que se les
habia dado la confianza de entrar a un lugar tan privado como la casa de mi abuela en Talca, donde
estaba Paula; a su habitacion, para decirle que se la iba a llevar el diablo”, rememora Vanessa, con
crudeza. “Después de eso restringimos las visitas y cuidamos muchisimo mas quién entraba y quién

2

no .

Pese a esas malas experiencias y a las negativas de los mandatarios, su caso motivo la
reapertura de la discusion legislativa. En agosto de 2018, seis meses después de la publicacion del
video, los diputados de la Comisidn de Salud aprobaron la idea de legislar sobre el tema, con ocho
votos a favor y cuatro en contra, lo que conduciria a la refundicién de los proyectos y a su posterior

aprobacion en la Camara durante 2021.

“Personalmente creo que lo mas importante de esto fue que reactivo el debate, que estaba
dormido desde el caso de Valentina Maureira, pero es super triste que tenga que haber una persona
sufriendo, suplicando por el descanso para que se reanude”, acusa Vanessa. “Hay apoyo ciudadano,
la gente empatiza con esta necesidad (creo que todos hemos tenido a un familiar sufriendo alguna
enfermedad dolorosa), pero no se materializa, porque los congresistas ponen trabas. Es muy
decepcionante. ¢;Por qué los legisladores no son capaces de recoger esa solicitud de parte de sus

electores?”.

“Ahora viene lo mas complejo, que es el Senado, la politica mas dura y conservadora.
Nosotros tenemos que seguir generando presion. Mucho mas que eso, como ciudadanos, no

podemos hacer”.

* * %

Paula Diaz fallecio el 20 de enero de 2019, a los 20 afios, debido a complicaciones derivadas

de su cuadro clinico. De mas esta apuntar que no accedi6é a una muerte médicamente asistida.
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En su velorio, su madre se mostrd decepcionada: “No la supieron valorar, no supieron lo
que tuvieron en sus manos, Yy eso a ella le entristeci6 mucho. Vimos lo peor del sistema de salud.

Vimos lo peor de muchas cosas, pero no es el momento para hablarlo”.

Tras su muerte, el ministro de Salud de Pifiera, Emilio Santelices, afirmé que la joven
talquina tuvo diagnoéstico y tratamiento, y recalcé que “no habia ningiin elemento, en el momento

en que ella solicitaba la eutanasia, para que esta se justificara”.

Vanessa saca una foto enmarcada que tiene sobre su velador y que muestra un primer plano
de su hermana, blanquecina por el flash de la cAmara, con los 0jos cerrados por su intensidad y con

una sonrisa inmensa que podria iluminar la oscuridad.

“Asi la recuerdo. Como una persona muy alegre, sonriente, sabia y bondadosa. Amante de
los animales, consciente con el medioambiente y respetuosa con las personas. Ella era fan de la
musica, le gustaban One Direction y Ariana Grande. Disfrutaba aprendiendo cosas. Antes de que
se enfermara, era muy buena haciendo manualidades, pintando, dibujando; todo lo que estuviera
relacionado al arte y a la musica a ella le llamaba mucho la atencion. Incluso después de estar
enferma, a veces desvelada por los dolores u hospitalizada, se mantenia con mucha dignidad,
consciente de su situacion, muy entera espiritualmente, preocupada siempre por mi mama, que
dedicaba su vida a cuidarla. Era una persona magica. Muy magica, muy integra, muy muy buena”,

sefiala con emocion.

Y remata: “Lo que mas rescato es que Paula no lo hizo solo por ella, sino que lo hizo con
el fin de visibilizar esa necesidad tan poco conversada y tan tabu que es el como y cuando morir.
Esa batalla sigue viva a través de nuestra familia y a través de todos quienes representan la

necesidad urgente de legislar sobre la muerte digna”.

La muerte como instalacion artistica

Es junio de 2019. Repartidos en los diversos salones del Centro Cultural Gabriela Mistral
(GAM) hay mesas con instrumentos médicos, pinturas relacionadas al cese de la vida y cuadros
que contienen didacticas explicaciones de algunos conceptos basicos de la muerte asistida (qué son
los cuidados paliativos, como funciona un suicidio asistido). La exposicion artistica se llama
Amortanasia: razon de morir mi vida.
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En una de las paredes del GAM cuelga una pantalla LED que reproduce probablemente lo
mas destacado de la muestra: un video en el que Jorge Valdés Romo, exmarino catélico, explica
por qué decidi6 morir y ser parte de la exhibicion. En el muro del frente estd pegada una
reproduccion gigante de su certificado de defuncion, que refrenda que fallecié el 29 de marzo de
2019 a los 85 afios. Sus causas de muerte, dice el documento, fueron una insuficiencia respiratoria
global, una enfermedad difusa pulmonar y la fibrosis pulmonar severa oxigenodependiente que
mantenia. Pero lo que el certificado no reproduce es crucial: Valdés Romo perecio a través de un

suicidio asistido, con la ayuda del artista visual Francisco Tapia.

Tapia, mas conocido por su seudonimo “Papas Fritas”, se hizo conocido en 2014 cuando
quemo cientos de pagarés de estudiantes de la extinta Universidad del Mar -avaluados en mas de
500 millones de ddlares- y exhibid las cenizas como una obra de arte, antes de autodenunciarse a

la justicia.

Artista autoformado, Papas Fritas decidié volver a desafiar la ley a través de su obra,
aunqgue, hasta que el delito prescriba, no puede decir qué hizo exactamente. Se limita a reconocer
que actuod en la ilegalidad, como un “productor de la muerte” que puso a disposicion de ocho
personas las condiciones materiales para ayudarles a dar término a sus vidas, y que no se arrepiente

en lo absoluto.

El articulo 393 del Codigo Penal condena con presidio menor en sus grados medio a
maximo a todo quien “con conocimiento de causa prestare auxilio a otro para que se suicide” en
caso de que se produzca la muerte. Pero esa norma no era lo suficientemente disuasiva para Tapia.
Tenia motivaciones personales implicadas en la obra -como un nuevo aniversario de la muerte por
cancer de su padre, al que siempre quedd con ganas de ayudar mas-, pero sobre todo convicciones

sociales que poner en practica.

Papas Fritas buscaba impulsar artisticamente el derecho a la eutanasia; expresar que la
muerte no es un proceso individual, sino colectivo; y ayudar gratuitamente a morir a personas que
buscaban una manera segura e indolora de terminar con sus padecimientos. “Cuando un grupo de
personas decide gue hara algo en contra de una norma, pero hay un componente moral en ello,
tiene mayor obligacion de hacerlo”, explicd en declaraciones reproducidas por The Clinic en la

época de la intervencion.
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“La muerte es parte de la vida. Algo que no queremos, a lo que nos resistimos, pero que va
a suceder. Y si va a suceder, mejor planificarlo bien. Que no se comercialice. Has vivido toda la
vida sometido en un mundo capitalista teniendo que pagar por todo. Entonces que, al menos, la

muerte no sea un espacio de usufructo para el capital”, afiade hoy en entrevista.

El artista visual estuvo tres afios preparando el proyecto. Creo un sitio web donde colgaba
informacidn sobre las leyes extranjeras de muerte asistida, articulos académicos y videos sobre el
tema para que las personas se acercaran a la problematica. Luego inici6 una convocatoria para que

se acercaran quienes estuvieran dispuestos a morir asistidamente como parte del proyecto.

Sobre la base de diagnésticos médicos que dieran cuenta de enfermedades terminales o
incurables, Tapia certificO que los aplicantes se encontraran en un estado de sufrimiento
prolongado. Entonces conversaron repetidamente para cerciorarse de que su voluntad era morir y
definieron una fecha para realizar el procedimiento, accion que, segun Tapia, fue asesorada en todo

momento por “médicos que venian desde fuera de Chile”.

En total, ocho personas murieron por suicidio asistido con la asesoria de Papas Fritas. EI no
estaba con ellos cuando morian, sino sus familiares y cercanos. El artista tras Amortanasia

acompafiaba el procedimiento a distancia, por teléfono o videollamada.

“Los pacientes con los que trabajé necesitaban irse bien con sus cercanos, preparar su
muerte de la mejor manera”, explica. “Esa experiencia, de cerrar los ciclos y darles un cierre, pone
a las relaciones humanas en el centro. No son solamente las decisiones individuales de morir las

que valen, sino también como nos vamos con el resto del mundo™.

“Me tocaba conversar con sus familiares o con quienes elegian que estuvieran con ellos al
morir y acompafiarlos en este proceso tan complejo. Por los testimonios que recibi, las personas
estaban muy agradecidas de la suerte de haber podido vivir los Gltimos dias con sus seres queridos.

Es sanador para el duelo”, agrega.

Tapia, que se define cercano al anarco-comunismo, entiende la ironia de que el principal
testimonio de su obra fuera dado por un exmarino de derechas, pero cree que precisamente eso le
agrega un valor al proyecto, pues las diferencias ideologias no determinan necesariamente el

entendimiento de cémo debe terminar la vida.
* % %
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El 29 de marzo de 2019 fue el dia en que Jorge Valdés Romo decidié partir, con el apoyo
de sus dos hijos, Paulina y Jorge. Esa mafiana, los tres se tomaron una foto sentados en el living
del departamento de Paulina, el dltimo retrato del paciente de fibrosis pulmonar. En ella, Jorge
padre aparece con un cable de oxigeno conectado a su nariz y una sonrisa en su rostro mientras los

abraza. La imagen transmite tranquilidad.

El doctor contactado por Papas Fritas se instalé en la habitacion de Paulina, donde Jorge se
habia recostado, y le instalé un catéter en su brazo derecho. Valdés presion6 un botdn con su pulgar
que liberé un liquido que lo indujo en coma, hasta que un segundo medicamento, administrado

minutos después de forma automatica, le provocé un paro cardiorrespiratorio.

“Estoy con plenas facultades mentales, no tengo depresion. Lo que pasa es que no quiero
sufrir ese final en que no puedo respirar bien. Desde que tomé contacto con Amortanasia me vino
el alma al cuerpo (...). La libertad individual tiene que estar sometida al bien comun. Presionemos
a los parlamentarios para que las leyes necesarias salgan lo antes posible, siempre primando el
deseo del enfermo”, sefiald Valdés Romo en el testimonio exhibido en el GAM. Sus ultimas

palabras publicas.

Con el tiempo, Francisco Tapia intentd colectivizar la idea y que otras personas se
encargaran de crear una organizacion civil que siguiera con esa labor, pero su iniciativa no

prosperd. Asimismo, decidio no repetir en el futuro su labor como “productor de la muerte”.

Casos presentes para las discusiones del futuro

Algunos afios antes de Paula Diaz Ahumada, en febrero de 2015, la joven Valentina
Maureira difundio un video similar a traves de Facebook con el objetivo de solicitarle la eutanasia
a la Presidenta Bachelet. Maureira, de 14 afios de edad, sufria de fibrosis quistica, una enfermedad
genética y degenerativa que afecta principalmente a los pulmones y que habia causado la muerte

de su hermano mayor, Michael, cuando este tenia seis afos.

“Solicito hablar urgente con la Presidenta porque estoy cansada de vivir con esta
enfermedad, y ella me puede autorizar la inyeccion para quedarme dormida para siempre”, sefialaba

en el registro.
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Apenas unos dias después de grabarlo y que se viralizara rdpidamente, Valentina recibi6 la
visita de la propia mandataria en el Hospital Clinico de la Universidad Catolica, donde estaba
internada, un gesto que sus padres valoraron profundamente. Segun los reportes de la época,
conversaron cerca de una hora, aunque solo conocen los detalles de la charla quienes estuvieron

presentes en esa habitacion hospitalaria.

Pese al apoyo que sintié de parte de la entonces Presidenta, la respuesta a su peticion fue
negativa. “La normativa no permite que se acceda a una solicitud de esa naturaleza”, manifesto el

vocero de Gobierno, Alvaro Elizalde.

Valentina fallecio el 14 de mayo de 2015, a causa de una insuficiencia respiratoria derivada
de su enfermedad. Su caso remeci6 a la opinién puablica y adquirié relevancia internacional,

especialmente por tratarse de una menor de edad.

En parte motivado por este caso, el proyecto de cuidados paliativos y muerte digna permitia
originalmente que menores de edad solicitaran la eutanasia con autorizacion de sus padres (entre
14 y 16 afios) o informandoles de su decision (16 a 18). Pese a aquello, la Comision de Salud de la
Céamara de Diputadas y Diputados decidio en enero de 2021 restringir el derecho a la asistencia

médica para morir a solamente mayores de edad, sin admitir excepcion alguna.

Para la abogada constitucionalista y académica de la Universidad de La Frontera (UFRO)
Estefania Esparza es importante recordar que nifios, nifias y adolescentes son titulares de derechos
fundamentales. “El proyecto de ley los excluye, sin que se evidencie una fundamentacion que dé
cuenta de las razones para omitir a toda una categoria de personas de este derecho. Si se les quiere
dejar fuera de la regulacion, esa decision tiene que estar debidamente justificada, y eso es lo que

yo he echado de menos en el debate”.

Por lo demas, Esparza recuerda que la estipulacion de los 18 afios como la edad en que se
asegura el pleno ejercicio de los derechos fundamentales es una norma de seguridad juridica con
fines esencialmente econdmicos y no esta necesariamente relacionada a un asunto de madurez: “No
hay una diferencia razonable entre alguien que tiene 17 afios y 364 dias y alguien que acaba de

cumplir 18”.

El desarrollo de la maduracién personal no ocurre de la noche a la mafiana, sino que se va

desplegando en el tiempo. Asi como nadie considera que los nifios pequefios sean autonomos en
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términos de su desarrollo psicolégico y emocional, tampoco se les considera tales al decidir sobre
el fin de sus vidas. Cosa distinta ocurre con los nifios, nifias y adolescentes de 12 o 13 afios en
adelante, quienes han desarrollado su autonomia hasta el grado en que pueden enfrentarse

criticamente a ciertas decisiones.

Mas aun, personas como Valentina Maureira o Paula Diaz vivieron situaciones que la gran
mayoria de sus coetaneos no han experimentado y esas experiencias les proporcionaron grados de

madurez que superan los de otros menores.

En casos tan desgarradores, la pregunta es si sus pareceres debieran contar en lo relativo al

fin de sus vidas, y, si es asi, cuanto y coémo.

Usualmente, la idea de prestar asistencia medica para morir a nifios, nifias y adolescentes
despierta tantas objeciones como interrogantes, algo esperable dado que choca con instituciones
sociales comunes y apreciadas. Si ya para aquellos que estan a favor de la eutanasia se trata de
casos complejos, quienes se oponen a estas técnicas consideran que practicarselas a menores es

especialmente peligroso.

Desde hace pocos afios la practica médica ha implicado a los menores de edad en los
procesos de decision respecto de sus condiciones de salud, aduciendo su mejor interés y que no

hacerlo puede, en los hechos, ser perjudicial.

Pero Esparza sostiene que, en virtud de ese mismo interés superior, se han limitado excesiva
0 desproporcionadamente los derechos de los menores y se han impuesto limites a sus facultades
de ejercicio de sus derechos que no son sometidos a un examen de razonabilidad y

proporcionalidad, como corresponderia.

“Los menores tienen necesariamente que ir ejerciendo progresivamente mas derechos hasta
el dia en que cumplan la mayoria de edad y tengan su pleno ejercicio. Pensar que hasta entonces
todas las decisiones las deben tomar sus padres no es respetar el caracter progresivo de sus

derechos, sino suspenderlos”, explica la expresidenta del Comité de Etica Cientifica de la UFRO.

En ese sentido, plantea, la legislacion chilena debiera mirar otras regulaciones que no

excluyen a priori a los menores de edad.
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En Paises Bajos, por ejemplo, la muerte por eutanasia se permite entre los 12 y 16 afios
previa autorizacion de los padres, y desde los 16 hasta los 18, incluso sin esa autorizacién, mientras

los progenitores o tutores hayan sido incluidos en la discusion.

En Bélgica, en tanto, la ley de eutanasia fue modificada para incluir casos de menores de
edad, aunque no estipulé una edad minima, sino que definid realizar un andlisis caso a caso. De
todas formas, se incluyeron una serie de requisitos indispensables para aceptar una solicitud, como
el deseo expreso del menor y la existencia de una enfermedad de desenlace fatal que conlleve

dolores insoportables u otros sintomas intratables.

Como los médicos atestiguan en diversos lugares del mundo, los casos de menores de edad
que optan por la asistencia médica para morir son escasos. ¢Significa eso que no es necesario
legislar a ese respecto o, por el contrario, atendiendo lo especiales y tragicos que son, merecen una

especial atencion?

En Chile, incluso si se aprueba la ley de cuidados paliativos y muerte digna, un nifio o
adolescente gque viva una situacion tan rara y desgarradora como la de Valentina Maureira seria
obligada a seguir adelante, sin posibilidad de acceder a la eutanasia. Es esperable, entonces, que

esa conversacion siga abierta en un futuro cercano.

* % %

La joven belga Shanti De Corte tenia depresion severa y trastorno de estrés postraumatico
luego de que fuera testigo, en marzo de 2016, de un atentado de ISIS que matd a 35 personas e
hiri6 a mas de 300 en Bruselas. Desde entonces sufrié constantes ataques de panico y sintomas
depresivos, por lo que estuvo en terapia y fue internada mas de una vez en centros de salud mental.
Pese a consumir numerosos medicamentos, De Corte tuvo dos intentos suicidas y dijo sentirse
“como un fantasma que ya no puede sentir nada”. Asi, solicitd la eutanasia por la causal de

sufrimiento psiquico insoportable, la cual le fue practicada en mayo de 2022. Fallecié a los 23 afios.

Bélgica es una de los pocas naciones, junto a Paises Bajos, Luxemburgo y Suiza, cuyas
jurisdicciones aceptan préacticas de eutanasia y/o suicidio asistido en pacientes afectos a
enfermedades mentales como depresién cronica y severa, desordenes bipolares severos y
permanentes, esquizofrenia y anorexia nerviosa. En Canada se discute hasta la fecha una extension

de la ley de muerte asistida que las permitiria.
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Si bien las leyes de estos paises consideran que las personas con esa clase de enfermedades
severas y persistentes tiene una capacidad de decision adecuada, su acceso a la muerte asistida es
materia de discusion politica, médica y ética en el resto del mundo. Buena parte de sus detractores
guarda serias dudas respecto de la autonomia de quienes sufren esos padecimientos. Por lo demas,
creen que se trata de patologias curables, por lo que permitir a los pacientes optar por la muerte

asistida no les seria beneficioso.

De hecho, en el proyecto de ley de cuidados paliativos y muerte digna, los legisladores

chilenos optaron por eliminar la posibilidad de solicitar eutanasia por esta causal.

En general, para acoger una solicitud de muerte médicamente asistida se requiere que la
persona sea competente y se encuentre en pleno uso de sus facultades mentales (asi lo apunta el
proyecto que aprobd la Camara de Diputadas y Diputados). Por eso, para la académica y doctora
Sofia Salas, una persona que tenga ideacion suicida y pida la eutanasia probablemente no vaya a

ser autorizada.

“Si hubiera que poner una linea entre un sufrimiento psiquico aceptable en términos de
muerte médicamente asistida y otro que no, esa linea seria la competencia de la persona”, plantea
Salas. “El problema estd en como nos vamos a poner de acuerdo en qué es un sufrimiento
insoportable. Esa es una respuesta necesariamente individual, porque una persona sana podria
considerar insoportable estar en silla de ruedas, pero otra podria adaptarse, considerar que es la

vida que le toco vivir y seguir adelante. Entonces siempre es individual, dificil de juzgar por otros”.

La integrante del Departamento de Etica del Colmed utiliza como ejemplo el caso de la
pelicula Golpes del destino (Million dollar baby) para ilustrar su punto. En la pelicula de 2004, la
boxeadora interpretada por Hilary Swank queda tetrapléjica, inmévil del cuello hacia abajo y con
necesidad de un respirador para toda su vida. “Ahi no hay dolor fisico, pero la percepcion personal
de la boxeadora es que, en esa condicion, prefiere no seguir viviendo. No porque esté deprimida y
sin posibilidad de hacer un juicio correcto, o porque tenga una enfermedad terminal, sino porque

ese tipo de vida no es lo que quisiera para si”.

El académico de la UAI y autor de Como y cuando morir, Daniel Loewe, plantea que para
evaluar la autonomia del paciente afecto a enfermedades mentales se requiere un examen caso a

caso, Yy recuerda que esa autonomia (0 su ausencia) puede variar en el tiempo.
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“La capacidad decisional depende del paciente singular y del momento singular en el que
se la pesquise. Asi examinado, y de un modo general, probablemente la gran mayoria de los
pacientes aquejados de desdrdenes psiquiatricos si cumplen con el nivel de autonomia requerido
para la capacidad decisional en algin momento. Aunque haya momentos en los que no disponen
de capacidad decisional, hay otros en que si. Son esos momentos de autonomia en los que pueden

decidir”, argumenta.

Asi, una dificultad seria cdmo demostrar empiricamente la gravedad de una condicién
psicoldgica. Para Salas, “el buen clinico que ha seguido al paciente a lo largo de los afios, que lo
conoce bien, que ha tenido la posibilidad de escucharlo, de intentar terapias y que ha visto como
esas terapias fracasan una y otra vez, podria estar en condiciones de avalar la percepcion subjetiva
de que el sufrimiento es intolerable. Pero si se encuentra por primera vez con un paciente que le

dice 'Estoy sufriendo mucho, quiero morir’, no va a tener los elementos de juicio necesarios”.

* k% %

Lo que si acepta el proyecto de cuidados paliativos y muerte digna es que un paciente deje
un testamento vital que declare su voluntad anticipada, algo que, de acuerdo con el anélisis de
Salas, podria ser razonablemente (til para que alguien acceda a la eutanasia en caso de demencia,

senilidad o de mantenerse en un estado vegetativo.

Un caso mas complejo seria el de una persona que, en pleno uso de sus capacidades y
habiendo pensado profundamente sobre el fin de su vida, hubiera declarado su voluntad anticipada
de que le practicaran la eutanasia si llegara a tener demencia, pero que en un estado avanzado de
su enfermedad se viera feliz, jugando en un hogar de ancianos donde fuera atendida y cuidada

respetuosamente, y no fuera evidente que esté sufriendo.

Otro ejemplo dificil remite a lo que se conoce como “la eutanasia del café”, a partir de una
experiencia ocurrida en Paises Bajos en 2016. Una mujer neerlandesa dispuso en un documento de
voluntad anticipada, suscrito en pleno uso de sus facultades, que deseaba ser sometida a una
eutanasia en caso de enfermedad terminal o sufrimiento intolerable. Cuando, en su vejez, sufrié de
un estado avanzado de demencia, su familia considerd que se cumplian las condiciones que ella
planteo, y tanto su médica tratante como un médico consultor estuvieron de acuerdo en hacer la

eutanasia. No obstante, al momento de proceder, la mujer de 74 afios capto lo que iban a hacer y

85



se nego a cooperar. Los meédicos decidieron administrarle un barbitdrico disuelto en una taza de
café, el cual tuvo un efecto limitado y la hizo despertar muy agitada en medio del procedimiento
medico, por lo que sus familiares tuvieron que contenerla para continuar con la muerte asistida.

¢Qué pasa cuando la voluntad anticipada colisiona con la voluntad actual del paciente?

¢Y qué hay de quienes no dejaron por escrito su voluntad anticipada, pero les dijeron a sus
cercanos qué optarian por la muerte asistida en caso de una enfermedad severa? ;Podria aplicarse
la eutanasia a un paciente incompetente que no dejé ningun indicio, actuando en base a las
convicciones que mantenia cuando era competente? ;Tienen derecho las personas en edad

avanzada a decidir cudndo y como partir si no encuentran ninguna clase de goce en la vejez?

Todos estos casos complicados rehlyen soluciones simplistas y son propios de un estado
mas avanzado de la discusion al que Chile ain no se arrima, pero que bien podria ser el paso

siguiente a una eventual aprobacion de la muerte médicamente asistida.
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EPILOGO

El 2 de julio de 2024, mientras se redactaba este reportaje, el senador democratacristiano
Francisco Huenchumilla, junto a sus pares Juan Luis Castro (PS) y Ximena Rincon (Demdcratas),

ingreso un proyecto de ley que busca “consagrar la muerte digna” en la Constitucion.

En el escrito, el senador por La Araucania argumenta en favor de la eutanasia desde el
catolicismo y cita las razones que diera en su minuto el te6logo suizo Hans Kiing para respaldar la
muerte asistida: “Como cristiano y tedlogo, Kiing aboga por una posicion equilibrada y compasiva
que reconozca la responsabilidad y libertad del individuo, incluso en la decision sobre el final de
su vida. Argumenta que si Dios ha confiado la vida a la humanidad, también ha confiado la
responsabilidad sobre su muerte, y por lo tanto, esta decision deberia ser respetada como una

cuestion profundamente personal y moralmente significativa”.

El proyecto en cuestion busca agregar a la Carta Fundamental, dentro del catalogo de

derechos individuales que consagra el articulo 19, el siguiente numeral:

“26°. Toda persona tiene derecho a una muerte digna. La Constitucion asegura el derecho
de las personas a tomar decisiones libres e informadas sobre sus cuidados y tratamientos al final
de su vida. El Estado garantiza el acceso a los cuidados paliativos a todas las personas portadoras
de enfermedades crénicas avanzadas, progresivas y limitantes de la vida. Se reconoce el derecho
de toda persona que cumpla los requisitos previstos en la ley a solicitar y recibir la prestacion de

ayuda para morir.”

Tras su ingreso, sin embargo, el proyecto paso a la Comision de Constitucion, Legislacion,
Justicia y Reglamento del Senado, donde no ha tenido movimiento en los meses siguientes, hasta

el término de este reportaje.

En la Comisién de Salud de la cdmara alta, en tanto, y pese a las urgencias interpuestas por
el Presidente Gabriel Boric, la propuesta legislativa sobre cuidados paliativos y muerte digna

tampoco ha visto avances.
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Consultadas por el caso hipotético de que ese proyecto fuera aprobado prontamente, Susana
Moreira, Francesca Traverso y Ofelia Sdnchez reflexionan sobre su curso de accién. Es algo que

ha estado en sus mentes por afos.

Para Susana, la mujer que inspir6 al Presidente a retomar la urgencia del proyecto de ley,
una noticia asi seria “un alivio”: “Como vivo con mucho miedo a quedarme atrapada como una
paciente electrodependiente, me gustaria poder elegir antes de que mis condiciones sean
dramaticas. Asi que no optaria necesariamente por la eutanasia de inmediato, pero seria mi

alternativa en algun punto”.

Algo similar plantea Francesca, la paciente neuropética que lleva tres afios con dolores
eléctricos y quemantes que le impiden incluso sentarse: “El hecho de que aprueben la eutanasia no
cambiara mi lucha por seguir viviendo, pero si cambiara en caso de que ya no me quede otra opcion

que darle término a mi vida”.

“Como lo daré todo para vivir, en ninglin caso acelerard el llegar al punto de ponerle término
a mi vida, pero si haria una enorme diferencia en cuanto a mi salud mental el saber que, en caso de
no poder seguir luchando, existe la opcién de morir de una forma mas digna y compasiva. Me daria

tranquilidad mental, me ayudaria en mi lucha por seguir viviendo”, afiade.

Ofelia, la exestudiante de Psicologia cuya vida cambid radicalmente tras ser impactada por
un auto que se dio la fuga diez afos atras, tomaria una decision diferente: “Si fuera ley, pediria la

eutanasia mafiana mismo porque sé¢ que es un proceso largo, que quizas cuanto se demore”.

“[En el intertanto] haria las Gltimas cosas que quisiera hacer, aunque ya he hecho casi todo
lo que he querido, porque tuve una vida totalmente plena hasta los 24. Vivi plena e intensamente,
asi que no puedo decir que me faltaron cosas por experimentar. Hasta el dia de hoy vivo muy
plenamente y vivo todos los dias como si fuera el altimo, porque en realidad yo no sé qué pueda
pasar mafiana. Lo Unico que espero es alcanzar a ver que la eutanasia sea ley y al menos tener un

final digno, uno sin el dolor que me atorment¢ esta Ultima parte de la vida”.
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